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H Preface de la deuxieme 
edition 


Pourquoi une preface complementaire de celle de Joel Menard pour la deuxieme 
edition de ce traite d'education therapeutique ? 

La preface de Joel Menard garde evidemment toute sa pertinence. Le succes de 
la premiere edition temoigne de la qualite de I'ouvrage, mais confirme aussi ce 
que pouvait ecrire Joel Menard : le transfert de savoirs et de competences du soi- 
gnant vers le malade ou, du moins, vers celui qui, meme se sentant bien, presente 
« des anomalies », lesquelles entrafnent pour lui des risques pour sa sante (du 
moins c'est ce que disent les etudes), est une pratique ancienne. D'innombrables 
outils ont ete elabores, ils se raffinent peut-etre avec la technologie, ils se multi- 
plient en tout cas, une incroyable energie, une immense generosite... ont ete 
deployes. 

Mais il y a un vrai besoin de mettre en forme tout cela, de theoriser, sans jar- 
gon ni snobisme, cette situation complexe, celle de la relation dite educative 
entre I'equipe soignante et celui qu'elle soigne, un besoin d'affiner la reflexion 
pour diversifier les demarches d'education vers ceux dont la culture, les preoc- 
cupations, ou les peurs, ou les reves... sont a des annees-lumiere du systeme de 
pensee des hopitaux publics ou des grandes revues scientifiques. 

Cet abrege d'education therapeutique, regulierement mis a jour, repond clai- 
rement a ce besoin. D'ou son succes. 

Les maladies de ce millenaire, y compris le cancer et I'infection VIH, et non plus 
seulement le diabete, I'asthme ou I'hypertension arterielle..., sont, du moins sou- 
vent, des maladies chroniques et un consensus s'etablit depuis quelques annees 
pour dire que I'education therapeutique du patient (ETP) est au coeur d'une prise en 
charge moderne de la maladie chronique, quelle que soit cette maladie chronique. 

II est peut-etre un vecu specifique a la maladie chronique, la reaction de cha- 
cun a cette situation n'etant pas necessairement de meme nature que pour une 
maladie dont on sait qu'on va bientot guerir, ou que pour une maladie dont on 
sait qu'on va bientot mourir. 

Ce vecu, propre a chacun et qui se modifie dans la duree au fil des eve- 
nements, est evidemment essentiel a la qualite de vie, et la qualite de vie n'est- 
elle pas I'un des objectifs premiers de toute prise en charge? Mais il est aussi un 
determinant cle pour de multiples facettes techniques de la prise en charge, 
I'observance therapeutique etant souvent, et a juste titre, prise comme un exem- 
ple charniere pour une bonne efficacite des strategies de traitement. 

Des lors qu'il y a, et c'est relativement recent, un consensus assez fort pour 
dire que I'ETP est au coeur d'une prise en charge moderne et efficace des mala- 
dies chroniques, le besoin de theoriser I'ETP, mais aussi d'en organiser la prati- 
que, sur des criteres de qualite, est devenu, plus encore qu'avant, une necessite, 
et desormais une necessite de sante publique. 
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Cette necessite a ete comprise par les pouvoirs publics franfais qui souhaitent 
inscrire I'ETP dans la loi et mettre en place, en France, une politique nationale de 
I'education therapeutique du patient. 

Pourquoi cette preface complementaire de celle de Joel Menard dans cette 
deuxieme edition du traite d'education therapeutique Masson ? Pas seulement 
parce que mon metier est de soigner des personnes diabetiques, domaine dans 
lequel les strategies d'ETP sont bien validees, mais surtout parce que je suis 
I'auteur, avec Dominique Bertrand, professeur de sante publique, et Christian 
Saout, president du collectif inter associatif des patients, du rapport remis en 
septembre 2008 au Ministre de la sante, pour servir de base a I'elaboration de 
cette politique nationale de I'education therapeutique du patient. 

Mon propos n'est pas d'entrer ici dans le detail de ce rapport et de ce que pour- 
rait etre cette politique nationale, mais d'en donner seulement quelques points 
forts, sur lesquels tous les acteurs de I'ETP en France, et done les lecteurs de ce livre, 
pourront s'appuyer pour mieux organiser leurs structures et les faire reconnaftre. 

II nous a semble important de definir I'ETP dans ce rapport comme s'integrant 
dans le parcours de soins, la differenciant ainsi clairement de deux autres types 
d'activites avec lesquelles elle se recoupe, I'accompagnement des patients et, de 
fagon plus generale, I'education pour la sante. 

Compte tenu de la richesse des experiences frangaises dans le domaine de 
I'ETP, quelles que soient les pathologies, il apparaTt logique que la labellisation des 
equipes, car il faudra bien une labellisation pour mieux organiser I'ETP en France, 
s'effectue au niveau regional, par des instances de relative proximite qui connaT- 
tront ce qui se fait sur le terrain. Les futures agences regionales pour la sante 
pourraient etre I'instance qui labelliseront les equipes d'ETP. Pour une telle labelli- 
sation, il faudra bien sur des prerequis, une sorte de cahier des charges, aussi sim- 
ple que possible (une dizaine de principes de base), qu'une instance nationale, 
par exemple I'INPES et/ou I'HAS, devra elaborer. II serait par ailleurs souhaitable 
que les societes savantes affinent ces prerequis generaux, sous forme de recom- 
mandations, simples et sans jargon, en fonction des pathologies concernees. 

Au sein des structures labellisees, devront exercer des professionnels, medecins, 
mais surtout paramedicaux, ayant une competence d'educateur a la sante. Pour 
acquerir cette competence, il pourra simplement s'agir d'une validation des acquis, 
mais il pourra aussi s'agir de formations diplomantes, ayant un lien contractuel 
avec I'universite, pour assurer une qualite theorique, et avec des structures clini- 
ques competentes en ETP, pour eviter une formation exclusivement theorique. 

Le tout devra bien sur etre finance par une tarification a I'activite specifique de 
I'ETP dans les etablissements de sante et par des fonds dedies pour ameliorer la 
mise en place de I'ETP en ambulatoire. 

Cette deuxieme edition de I'Abrege d'education therapeutique mise a jour et 
enrichie, tombe a point, a un moment ou I'organisation d'une ETP de qualite est 
clairement reconnue en France comme un objectif de Sante publique, mais ou il 
faudra a chacun des acteurs de I'ETP beaucoup d'energie et de clairvoyance 
pour, aupres des responsables des agences regionales dont il depend, a la fois 
mettre la pression et etablir le partenariat necessaires pour faire avancer les dos- 
siers. Cet abrege represente a cet egard un outil tres utile. 


Bernard Charbonnel 
Janvier 2009 
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Les auteurs de ce livre ont sans doute eu la gentillesse de me choisir comme pre- 
facier parce que mon metier est de soigner des personnes hypertendues. 
D'emblee, remarquez que j'evite les mots patients et malades. L'hypertendu du 
XXI e siecle, comme I'osteoporotique, la personne en exces de poids, I'hypercho- 
lesterolemique, voire le « pre-diabetique » ne se trouve le plus souvent consider! 
comme un malade qu'au nom d'une « norme ». Cette norme, des experts I'ont 
consensuellement et transitoirement choisie, sur la base de donnees collectees 
sur des groupes de personnes suivies pendant longtemps, soit dans un cadre 
« observationnel », des cohortes, soit dans un cadre « interventionnel », des 
essais therapeutiques controles randomises. Les experts croient ainsi avoir 
determine le point C qui leur donne le plaisir de choisir une valeur biologique, 
connue d'eux seuls, a partir de laquelle ils feront classer leurs concitoyens en 
bien portants et malades : la medicalisation (comportements, medicaments) 
doit faire plus de bien que de mal a ces derniers. Cette balance benefice/risque 
prend en compte le court terme (pas d'effets secondaires, pas d'atteinte de la 
qualite de la vie selon les criteres de la personne concernee), et le long terme (la 
duree de vie), quoique la competition entre les causes de souffrance et de mort 
vienne temperer les resultats escomptes et ne soit jamais prise en compte dans 
I'analyse : I'expert, par definition ne connaTt bien qu'une seule cause, ne voit 
qu'une seule norme et n'envisage done qu'un seul avenir. 

Je ne suis pas acerbe. Je decris. C'est une norme que I'on fait connaTtre, dis- 
semine, vend, ce n'est pas une verite absolue. La situation dite asymptomatique 
est la plus difficile. L'asymetrie d'information y est totale entre un soignant qui 
se souvient de ses livres ou de ses maTtres et applique ce qu'il a retenu, et une 
personne qui vraiment n'est au courant de rien et ne se plaint de rien, dans le 
contort douillet du silence de ses organes (c'est I'etat de bonne sante apparent) 
et de ses habitudes. 

Le transfert des connaissances d'un donneur d'informations a un receveur 
d'informations demande une competence particuliere, puisqu'il faut adapter la 
transmission des connaissances aux croyances et aux priorites du receveur. 
L'astuce proposee est un partenariat, mais le jeu de role s'apprend, il ne s'impro- 
vise pas, meme pour ceux qui ont spontanement une plus grande facilite a 
ecouter et a communiquer que d'autres. 

Une lectrice du chapitre de ce livre qui aurait dix ou quinze ans de pratique 
medicale, pourrait avoir tendance a penser qu'« apres tout ce qu'elle a vu », elle 
sait comment s'y prendre et ne pas etre tentee de formaliser les acquis de I'expe- 
rience. Un lecteur qui aurait vingt ans a trente ans de pratique pourrait meme etre 
hostile, si I'homme d'action qu'il est, percevait dans les theories de I'education 
therapeutique, un verbiage qui lui echappe. Le fait est la pourtant : une mise en 
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forme du transfert des informations entre un soignant qui sait et un soigne qui ne 
sait pas est complexe ; on a besoin d'etre aide ; j'ai ete heureux d'etre aide. C'est 
I'objectif premier de ce livre : ameliorer une relation humaine. Pour les personnes 
qui ont cet etat chronique qu'est I'hypertension arterielle ou, selon le refrain 
chante depuis longtemps : « on prend des pilules tous les jours toute la vie », j'ai 
fait des « carnets de soins » journaliers en 1 969, de multiples petits opuscules et 
en enregistrant sur des cassettes ou les Quatre Saisons de Vivaldi encadraient le 
discours medical vers 1 980, des reunions de groupes d'hypertendus sur I'autome- 
sure tensionnelle vers 1990, tandis qu'aujourd'hui Nicolas Postel-Vinay et 
Guillaume Bobrie s'efforcent de rendre les hypertendus competents avec des DVD 
de cinq minutes... 

Au moins autant que ce qui me passait par la tete ou que je voyais faire par 
d'autres medecins, ceux-la meme que je soignais m'ont donne des idees. C'est 
pourquoi je prefere penser avoir ete leur partenaire plutot que leur educateur. 
Quand I'hypertension arterielle etait mal toleree, situation dominante des annees 
1960-1970, il fallait proposer des traitements dans un contexte d'inconfort 
(maux de tete, essoufflement, alteration de la vision). II y avait une demande de 
soulagement qui contredisait I'envie simultanee d'oublier que I'on est malade. 
Quand les medicaments avaientfait leur oeuvre, abaissant la pression arterielle et 
effagant les symptomes, I'envie de fuir la maladie, chaque jour affirmee par la 
prise des medicaments ou le remplacement d'un trouble par un autre, devenait 
de plus en plus forte. Elle allait jusqu'a la fuite des consultations (les « perdus de 
vue »), ou I'arret des traitements. Je me demande encore pourquoi certaines 
personnes continuaient a me voir. Elies avaient confiance, sans doute, mais en 
meme temps elles pouvaient parfaitement me cacher qu'elles ne faisaient pas du 
tout ce que je leur avais suggere. II y a tant derriere ces attitudes : le desir de 
mort, le chantage sur ceux que I'on aime mais qui ne s'occupent pas assez de 
vous, I'impossibilite plus generale de se plier a une regie. 

Dans cette preface, je m'offrirai le luxe d'une seule reference, pour rappeler 
qu'il existe sans doute de multiples facteurs predictifs de la rupture du contrat 
imagine entre un medecin et son malade, et que I'on peut, et doit, les etudier 
scientifiquement pour pouvoir les prendre en compte 1 . j'avais ete surpris de 
decouvrir que I'association a un asthme, etait chez I'hypertendu, un facteur 
favorable du suivi regulier en consultation, je n'avais pas ete surpris que les 
fumeurs et les personnes en exces de poids soient exposes a I'envie de ne plus 
revoir les medecins, soit parce que leur vision personnels de la sante ne corres- 
pondait pas a nos normes, soit parce que la demande d'un effort simultane dans 
plusieurs directions etait vouee a I'echec. II est probable que ce livre melangera 
harmonieusement des reflexions generates et des exemples cibles sur des mala- 
dies : I'asthme, la bronchite chronique, le diabete, I'insuffisance cardiaque, les 
hemorroides. J'espere que la polypathologie sera aussi envisagee car, toutes les 
decennies, quand on a la chance de depasser la cinquantaine, on acquiert une 
anomalie ou une maladie supplemental. A chacune correspond une education 


1 Degoulet P, Menard J, Vu HA, Golmard )L, Devries C, Chatellier G, Plouin P.F. : Factors pre- 
dictive of attendance at clinic and blood pressure control in hypertensive patients. Br Med J 
1983 ; 287 : 88 - 93 . 
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particuliere, qui conduit a des amenagements de vie particuliers, parfois relative- 
ment contradictoires. Ils conduisent de toute fagon a une modification de 
I'image que I'on a de soi. Certains vivront avec enthousiasme les douze pilules 
qu'ils prennent chaque jour comme un symbole de leur double victoire sur les 
maladies et les dangers de la medecine. D'autres y verront la confirmation d'une 
destinee fatale qu'ils doivent subir. II faudra a chaque fois revoir le contexte ou 
evolue la personne, en meme temps que ses besoins educatifs et les compe- 
tences qu'on voudrait encore lui voir acquerir. 

Je crois aussi que les progres de la medecine feront naftre de nouveaux 
besoins. Beaucoup d'enfants ne meurent plus de malformations graves ou de 
maladies genetiques graves : comment guider leur passage de I'adolescence a 
I'age adulte ? Quelles strategies inventer? A I'oppose, comment faire avec tou- 
tes ces personnes agees, remarquables par leurs polypathologies, leur isolement 
et finalement le cumul de toutes les difficultes que I'on peut recenser ? 

Je souhaite terminer cette preface en souhaitant que des consensus profes- 
sionnels raisonnables soient trouves pour que les connaissances sur I'education 
therapeutique se diffusent en prenant conscience des contraintes pratiques de 
temps et d'argent. II est probable que ceux que nous eduquons et que nous 
autonomisons ont certes ete aides par nos efforts, mais qu'ils etaient au depart 
les plus demandeurs de nos paroles et de nos techniques. Sur eux nous avons 
fait notre experience, et grace a ces resultats, nous theorisons. J'ai deux suspi- 
cions, apres plus de trente-cinq ans d'exercice professionnel. La premiere est 
d'avoir ete insuffisant techniquement, parce que les connaissances physiopatho- 
logiques et la gentillesse ne suffisent pas pour savoir bien faire vivre ce qu'est 
une medicalisation au long cours et pour ameliorer I'observance. La seconde est 
de ne pas avoir eu la capacite de reperer ceux-la meme qui ont le plus besoin de 
modifier leurs croyances, d'acquerir des competences et de se prendre en 
charge parce qu'ils etaient culturellement eloignes du systeme de pensee dans 
lequel je vis encore. Ainsi un jour ai-je decouvert que je n'avais jamais rencontre 
en consultation d'hypertension arterielle, un seul sourd-muet... 

Je suis sur que le lecteur va trouver dans tous les chapitres de ce livre la 
reflexion necessaire a la prise en charge de ses malades et que des techniques 
validees d'education therapeutique lui seront remises. Sur quoi ces techniques 
sont-elles validees ? Quelle est la satisfaction du soignant ? La satisfaction du soi- 
gne ? Les connaissances acquises par le soigne ? Les comportements du soigne ? 
Ou, seches et dures, les reductions de la morbidite, de la mortalite et des couts ? 
N'oublions pas que revaluation permanente des precedes et des resultats est 
indispensable a I'evolutivite des methodes et des concepts de I'education 
therapeutique. 

Joel Menard 

Fevrier 2007 
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L'education therapeutique 
du patient atteint de 
maladie chronique 


P.-Y. Traynard, R. Cagnayre 


Education pour la sante et education therapeutique, 
une distinction importante 

Que Ton parle d'education pour la sante ou d'education therapeutique, le but 
recherche est le meme : acquerir des competences pour entretenir et developper 
son capital sante. Cependant les demarches pedagogiques qui les sous-tendent 
ne sont pas similaires. 

Dans la premiere situation la personne est estimee en bonne sante, le temps 
necessaire a I'appropriation de competences est done sans consequence imme- 
diate par rapport a ce qui est defini comme une maladie. La mise en danger 
relativement « eloignee » permet aux acteurs de s'installer dans la duree neces- 
saire a des prises de conscience, des transformations. L'education intervient alors 
comme une possibility de soutenir une reflexion et de favoriser au moment 
opportun des apprentissages significatifs. 

Dans la seconde situation, la personne souffrant d'une maladie ou etant reel- 
lement concernee par des facteurs de risque (par exemple apres un accident 
cardiovasculaire), les temps biocliniques, psychologiques, sociaux et pedago- 
giques ne sont pas les memes. La relation educative est alors fondee sur la 
recherche d'un equilibre permanent entre une urgence d'apprentissage pratique 
pour realiser des autosoins et les reamenagements psychoaffectifs qu'engendre 
toute maladie chronique. Dans l'education therapeutique, les choix pedago- 
giques doivent favoriser I'acceleration des transformations des competences de 
sante tout en veillant a respecter leur appropriation par le patient. Ce double 
processus est une difficulty majeure de la relation educative et en constitue I'un 
des enjeux. 

En aidant la personne malade a se transformer, il faut eviter que l'education soit 
synonyme de stigmatisation, d'enfermement et de restriction. II ne s'agit pas de 
modeler un patient conforme aux attentes du soignant et a un certain ordre 
social. II s'agit de proposer une education du risque qui concilie a la fois ('interpre- 
tation par le medecin de son etat bioclinique, I'exigence d'un traitement, et de 
laisser du temps au patient pour des prises de conscience et pour ('appreciation 
de sa propre norme de sante. Cette experience de la maladie apparaft comme 
une ultime motivation a redefinir une norme de sante consciente et personnels. 
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Definir I'education therapeutique du patient 

Parmi toutes les maladies chroniques, le diabete est celle pour laquelle 
I'education therapeutique du patient a ete jusqu'a present la plus developpee, 
formalisee et evaluee. De nombreuses autres experiences dans d'autres specia- 
lties ont confirme les effets d'une education des patients en termes d'amelio- 
ration de leur equilibre metabolique, de leur qualite de vie, de prevention des 
accidents aigus et des complications et de reduction des couts. 

Vivre avec une maladie chronique, une fois un traitement institue, necessite 
de la part du patient un ensemble d'amenagements qui relevent de la connais- 
sance de sa maladie et de son traitement, de competences d'auto-observation, 
d'autosurveillance et d'auto-adaptation du traitement en fonction des circons- 
tances meme de sa vie. Ainsi le sujet, habituellement passif dans une situation 
de maladie aigue, est confronts dans le cas d'une maladie chronique, a la 
necessite de tenir tot ou tard un role actif et quasi permanent. 

Ce changement de statut va, quasiment en miroir, obliger le soignant - 
medecin ou paramedical - a modifier ses attitudes le plus souvent directives et 
paternalistes en situation aigue, vers la recherche d'une relation de veritable 
partenariat. 

Cette nouvelle dimension relationnelle ne change en rien la responsabilite 
medicale dans le sens ou elle releve toujours du pacte de confiance. Au contraire, 
elle cherche a clarifier constamment les intentions et les roles que chacun est 
amene a tenir. II faut, a notre sens, absolument eviter de transferer au patient la 
responsabilite d'une modification de son etat de sante resultant d'un incident, 
de ses difficultes a realiser au mieux son traitement, voire d'une evolution natu- 
relle de la maladie. Une telle attitude culpabilisante irait a I'encontre meme de la 
notion de partenariat et de ses finalites educatives. 

On retiendra done que soigner et eduquer une personne atteinte d'une mala- 
die chronique sont deux activites liees et indispensables. 

Plusieurs sources sont identifies a I'origine de I'education therapeutique : 

■ les progres de la medecine qui permettent de vivre plus longtemps avec une 
maladie, en contrepartie de soins a realiser par les patients eux-memes ; 

■ I'accroissement du nombre de patients porteurs d'une affection qui rend 
impossible une prise en charge individuelle de tous les instants ; une delegation 
de competence est devenue necessaire ; 

■ la notion selon laquelle tout etre est capable d'autonomie et d'autodetermi- 
nation ; cette position philosophique du sujet rend a chacun sa possibility d'etre 
dans sa singularity ; elle lui octroie des droits en tant que malade, lui confere des 
capacites de decision ; 

■ enfin, la notion meme de sante envisagee comme un bien, de nature com- 
plexe, qui conduit de plus en plus de patients a se positionner comme des « pro- 
ducteurs de sante » operant des choix therapeutiques qu'ils estiment dorenavant 
leur revenir. 

L'education therapeutique doit etre comprise comme un apprentissage a des 
competences decisionnelles, techniques et sociales dans le but de rendre le 
patient capable de raisonner, de faire des choix de sante, de realiser ses propres 
projets de vie et d'utiliser au mieux les ressources du systeme de sante. 
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Informer ne suffit plus... 

La simplification apparente du traitement des maladies chroniques (un traite- 
ment « ambulatoire » qui soigne...) masque une complexification de toutes les 
donnees qu'un patient est oblige de prendre en compte et de mattriser : alimen- 
tation, activite physique, techniques d'injection, mise en oeuvre de soins souvent 
tres specialises, protocoles de surveillance, role des emotions, procedures de 
securite en cas d'incidents, effets secondaires des traitements... On confoit que 
la simple information, fusse-t-elle eclairee, ne peut a I'evidence pas suffire a I'en- 
gager dans un tel traitement ni a le rassurer ! L'information medicale releve en 
general du souci legitime des soignants de dire I'etat exact des donnees disponi- 
bles. Mais, le plus souvent centree sur leurs propres activites et leurs references, 
elle prend peu en compte les representations de sante des patients et n'est pas 
tres efficace pour faire acquerir un savoir-faire. 

Ce qui distingue l'education de l'information est la nature et le sens des 
connaissances que le patient s'approprie. En ce sens, l'education therapeutique 
vise a aider le sujet patient a devenir le premier acteur de ses soins. II va non 
seulement acquerir des competences specifiques mais aussi apprendre a mainte- 
nir un projet de vie, a le construire ou a le reconstruire. II est alors un veritable 
partenaire therapeutique. 

Que vise actuellement l'education du patient ? 

Elle cherche en premier lieu a etablir un accord sur le role de chacun. Cette 
etape est fondamentale pour authentifier I'engagement mutuel a realiser de 
nouveaux apprentissages, a assurer de nouveaux roles. Face a I'impossibilite de 
guerir, en I'etat actuel des connaissances medicales, elle est la seule vraie alter- 
native a un etat de fait (vivre au quotidien avec un traitement imparfait et com- 
plexe) qui s'avererait trop difficile a supporter. A partir de cette entente, on peut 
planifier ensemble les etapes d'acquisition de nouvelles competences. 

La notion de competences d'un patient veut mettre en evidence la multipli- 
city des comportements (affectifs, cognitifs et psychomoteurs) necessaires pour 
resoudre des situations ou problemes generalement consideres comme comple- 
xes. La mise en oeuvre d'une competence engendre en permanence des difficul- 
tes (risques de jugement, degre de certitude, confrontation a I'erreur) qui 
renvoient toujours a I'accompagnement et a la possibility d'un recours medical. 
Ceci souligne une fois de plus que cet apprentissage doit etre supporte par un 
dispositif specifique d'acces aux soins. Cette activite participe done aux enjeux 
actuels portant sur les modifications du systeme de sante. 

Afin de montrer ce qui peut etre envisage en pratique nous emprunterons a la 
diabetologie des exemples illustrant les differentes competences que chaque 
patient peut etre amene a acquerir. 

Competences d'auto-observation 

Tout patient doit pouvoir reconnaTtre et interpreter des « signes » : symptomes 
d'hypoglycemie, d'hyperglycemie, existence de plaies, de lesions cutanees, 
caracterisation de douleurs, mesures de la glycemie, de la tension arterielle, etc. 
Parfois la modification de certains signaux (diminution ou absence de la 
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sensibilite en cas de neuropathie par exemple) oblige a utiliser d'autres « cap- 
teurs » (la vue, le toucher...) pour maintenir une surveillance vigilante. 

Nombre de ces signes et leur perception meme sont souvent propres a cha- 
cun ce qui aboutit a definir avec le patient son « catalogue semiologique ». Cet 
apprentissage du corps, ce regard sur soi-meme, est une aide primordiale a assu- 
rer sa propre securite et a la conservation de I'estime de soi. II vise a rendre le 
patient « autovigilant », c'est-a-dire capable d'apprecier, de decrire les modifica- 
tions de son etat et de distinguer les signes d'alerte. En ce sens il devient ce que 
nous appelons un « patient sentinelle ». 

Competences de raisonnement et de decisions 

Le nombre de problemes quotidiens a resoudre (choix d'une dose d'insuline, prise 
en compte de I'alimentation, precautions en cas d'activite physique, planification 
d'un amaigrissement, soins corporels en cas de lesion cutanee, decalages horaires, 
oublis de traitement, gestion d'incident hypo ou hyperglycemique...) est impres- 
sionnant. Leur resolution ne peut etre acquise uniquement par I'application de 
protocoles systematiques tant la variabilite individuelle et contextuelle est grande. 
II faut done s'appuyer sur un entraTnement au raisonnement realise de fagon pro- 
gressive, individualist, continue, iterative. La prise en compte de I'experience du 
patient est un element majeur de cet apprentissage qui vise a I'aider a optimiser 
ses propres procedures. C'est a ces conditions que des competences de decisions 
peuvent etre reellement operatoires. 

Competences d'autosoins 

Realiser une injection d'insuline, utiliser des appareils d'autosurveillance glyce- 
mique, tensionnelle, planifier la prise de medicaments parfois nombreux, assurer 
les premiers gestes de pansements, corriger un malaise hypoglycemique... ne 
s'improvise pas. Seule la participation a des ateliers pratiques d'entraTnement a 
ces gestes peut aider a surmonter les peurs, lever les croyances et aboutir a une 
dexterite permettant d'attenuer leurs contraintes. 

Toutes ces competences concourent a I'efficacite du traitement. Elies doivent 
etre regulierement evaluees tant par le patient lui-meme (carnet de bord d'auto- 
surveillance, check list d'auto-evaluation...) que par les soignants. 

Competences sociales 

Ces competences de gestion du traitement incluent egalement I'acquisition de 
competences sociales. Elies permettent au patient de vivre dans une commu- 
naute. C'est ainsi qu'il est amene a expliquer, former son entourage proche sur 
les caracteristiques de sa maladie et aux conduites a tenir en cas d'incident aigu 
necessitant I'aide d'autrui. 

Les conduites d'acceptation, de negociation, de defense de ses droits sont 
autant de dimensions dans lesquelles il doit etre capable d'affirmer sa singula- 
rite. Nombre de ces patients developpent des competences de recherche d'in- 
formations en sante, d'engagement associatif, leur conferant un veritable statut 
« d'usager de sante ». 

Pour montrer I'extreme richesse de la notion de competence du patient, il est 
important d'ajouter a ces exemples, celui qui constitue la competence centrale 
du processus educatif a savoir la competence du patient a porter un jugement 
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appreciate sur sa situation de sante. Pour cela toute I'experience du patient, a 
condition qu'il puisse la questionner, est une source d'information fondamentale 
et lui confere un statut d'expert. Cette dimension (etre capable d'analyser, 
d'evaluer ses propres experiences pratiques et d'adapter son traitement) est I'une 
des cles du transfert et de la mise en oeuvre effective des connaissances acquises. 

II est evident que les patients n'acquierent pas ces competences immedia- 
tement et au cours d'une seule rencontre avec les soignants. Leur maTtrise 
demande du temps et de suivre des programmes d'education specifiques. D'ou 
cette notion fondamentale que l'education therapeutique est continue. Ce prin- 
cipe garantit a chaque patient les conditions de maintenir, d'ameliorer ses com- 
petences ou d'en acquerir de nouvelles. 

Former les soignants 

Pour reussir ce defi a aider le patient a maintenir I'ensemble de ces compe- 
tences, il est necessaire que les soignants puissent egalement se former a ce role 
d'educateur de patients. 

Cette formation s'appuie sur : 

■ une maTtrise et une bonne connaissance de la pathologie et des differentes 
options therapeutiques possibles : l'education therapeutique peut aboutir a des 
negociations de solutions transitoires qui ne sont pas toujours en totale confor- 
mity avec des recommandations officielles, a des prises de risque parfois neces- 
saires pour accompagner un patient ; seul un soignant competent dans la 
pathologie en cause peut s'engager sur de telles options ; 

■ une bonne comprehension de ce que peut signifier vivre avec une maladie 
chronique : I faut pour cela s'affranchir d'une vision aigue de la maladie telle 
qu'elle est encore trap enseignee ; 

■ une connaissance des theories de I'apprentissage, des conditions qui le favori- 
sent et des techniques pedagogiques efficaces ; 

■ des capacites d'analyse de ses propres pratiques professionnelles : cette prise 
de distance est indispensable pour laisser le patient prendre sa place ; a ce titre 
on ne peut que souligner le role essentiel des soignants intervenant au domicile 
des patients ; au-dela de leurs simples taches de soins, ils assument une place 
centrale dans le dispositif de maintien de l'education des patients. 

Ainsi, depuis trente ans, les etudes et les experiences conduites dans le 
domaine de l'education therapeutique du patient ont permis d'affirmer son 
importance. La determination des competences pour le patient ainsi que la mise 
en oeuvre de programmes d'education therapeutique structures et accessibles au 
plus grand nombre seront probablement les exigences minimales pour la recon- 
naissance financiere de cette activite d'education. C'est a cette condition que 
l'education therapeutique sera durablement integree dans le systeme de soins. 
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Le diagnostic educatif 


P.-Y. Traynard, R. Cagnayre 


La surveillance et le traitement des patients atteints de maladie chronique sont, 
quasiment par definition, complexes. II est evident que I'education n'est pas 
seule suffisante pour aider un patient a adopter ou modifier un comportement 
de sante. II est necessaire d'adjoindre des interventions therapeutiques visant a 
perfectionner son traitement et a en diminuer les contraintes, des interventions 
psychologiques qui le soutiennent dans la recherche de son equilibre, des inter- 
ventions sociales qui visent par exemple a mieux faire connaTtre la maladie et a 
modifier son image au sein d'une communaute... 

Tout praticien qui, a I'occasion d'une rencontre avec un patient atteint d'une 
maladie chronique, envisage qu'une intervention educative serait pertinente 
pour I'aider, va se poser au moins deux questions : 

■ « Comment ce patient adopte et/ou adapte-t-il ses comportements de sante ? » ; 

■ « Quels sont les reperes utiles a prendre en compte pour organiser une inter- 
vention visant a I'aider a apprendre comment changer, ameliorer ou maintenir 
ses comportements ? ». 

En d'autres termes, lorsqu'il s'agit de penser une intervention educative, il 
revient aux praticiens de choisir parmi les facteurs contribuant a mieux com- 
prendre leur patient, ceux qui seront les plus utiles pour agir au mieux avec lui. 

Cette affirmation pose le probleme d'un recueil des donnees, indices, criteres 
specifiques permettant d'elaborer une description des acquis, des capacites et 
des possibilites educatives du patient. 


Un recueil d'informations specifiques 

Cette etape repond a quatre imperatifs : 

■ favoriser chez le patient I'expression du vecu de sa maladie et des difficultes 
d'adaptation de son traitement dans sa vie quotidienne ; 

■ recueillir des informations precises pour prevoir des activites d'education cor- 
respondent a la realite de vie du patient (strategies d'education adaptatives) ; 

■ respecter un temps « d'explication de texte », d'information sur la demarche 
pedagogique envisagee ; on constate souvent qu'il suffit que le soignant expli- 
que ce qu'il va faire, ce qu'il cherche, ce dont il a besoin, afin de mieux com- 
prendre le patient, pour que ce dernier lui donne les elements cles ; 

■ retrouver les facteurs decrits par les modeles theoriques auxquels il est possi- 
ble de se referer pour comprendre les comportements de sante du patient. 

C'est une demarche qui se nourrit des investigations psychologiques (reac- 
tions du patient vis-a-vis de la maladie, attribution causale...), sociales (itineraires 
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therapeutiques, representations, soutien social, perception d'auto-efficacite...), 
pedagogiques (connaissances anterieures, degre de certitude sur ces connaissan- 
ces, pratiques de gestes techniques, capacites de decision...) et medicales 
(stades de la maladie, existence de complications, handicaps, exigences 
therapeutiques...). 


Le debut de toute education 

Au meme titre que I'acte medical commence par I'etablissement d'un diagnostic 
medical, toute action educative debute par un temps d'expression et deva- 
luation des connaissances du patient. 

Au cours de cette phase, que certains auteurs nomment « diagnostic edu- 
cate », il est important de rappeler que le patient doit prendre conscience de sa 
situation d'education. 

Le choix des techniques de questionnement utilisees contribue a favoriser sa 
participation active. Par exemple, il peut etre demande a une personne atteinte 
d'un diabete : « Possedez-vous du glucagon ? ». Cette question releve d'un sim- 
ple recueil d'information qui exclue eventuellement la reflexion du patient. En 
revanche, s'il lui est demande : « Afin de pouvoir agir rapidement en cas d'hy- 
poglycemie severe, que faut-il prevoir avec votre entourage ? », cette question 
peut I'aider a etablir un lien entre ses connaissances et son environnement. 

L'originalite de cette demarche est de chercher a solliciter en permanence le 
patient a donner son point de vue sur ce que les soignants ont compris de sa 
situation. D'une certaine maniere, il est invite a valider ce diagnostic educatif en 
le precisant, en le modifiant. Cette volonte de comprehension mutuelle est capi- 
tal car elle evite de reproduire des situations dans lesquelles le soignant se forge 
une opinion sur les besoins du patient sans que ce dernier puisse exprimer son 
point de vue. 

Le premier temps d'un accord mutuel 

En pratique, etablir un diagnostic educatif revient a notre sens a : 

■ comprendre ce que le patient comprend et comment il vit avec son affection 
et son traitement ; 

■ evaluer ses capacites gestuelles, son degre de maTtrise des dispositifs techni- 
ques de surveillance et de traitement ; 

■ apprecier ses capacites de decision dans I'adaptation de son traitement, face 
aux incidents potentiels ; 

■ retrouver dans les donnees medicales et biocliniques celles qui peuvent contri- 
buer a definir des objectifs d'apprentissage ; 

■ relever parmi les elements de sa vie sociale, de son environnement, ceux qui 
soutiendront un apprentissage et ceux qui limiteront les actions possibles. 

Au terme de ce recueil d'informations, il doit etre possible de repondre aux 
questions suivantes : 

■ Quel est le projet du patient temoignant d'une comprehension de sa situation 
de sante, susceptible de le motiver a apprendre et qui pourrait I'inciter a mettre 
en pratique les acquis de son education ? 
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■ Quels sont les facteurs apparemment facilitants et limitants de son apprentis- 
sage, c'est-a-dire quelles sont ses potentialites a reussir les transformations utiles 
pour sa sante ? 

■ Que doit apprendre le patient pour s'assurer une certaine securite tout en 
repondant a ses besoins specifiques, et realiser son projet ? 

Ce questionnement de synthese permet de definir, en regard des compe- 
tences attendues par les soignants, celles qui sont les plus pertinentes et les plus 
realistes pour le patient. II peut, bien entendu, conduire a la determination de 
competences non prevues et encore plus utiles dans sa gestion de la maladie et 
du traitement. 

L'engagement mutuel 

ReconnaTtre qu'un patient puisse etre un expert de sa maladie est une donnee 
importante de la relation educative. 

Dans la mesure ou il ne peut pas y avoir d'education a I'insu d'une personne, 
celle-ci doit etre sollicitee et en mesure donner son accord sur les propositions 
presentees, les decisions prises. II s'agit d'un engagement mutuel, un contrat 
d'education qui precise : 

■ le rapport que I'on souhaite etablir tout en definissant le role de chacun ; 

■ la part fondamentale de la participation active du patient dans son education 
et la gestion de son traitement ; 

■ les experiences a conduire ensemble pour renforcer les competences du patient 
mais egalement celle du medecin, du soignant dans son role d'educateur. 
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Le patient : un apprenant 
particulier ? 


R. Cagnayre 


« A tous ceux, professeurs, medecins, infirmieres et infirmiers, qui, 
dans les hopitaux et ailleurs, s'efforcent de comprendre et de 
soulager I'etre le plus deconcertant : I'homme malade. » 

Georges Simenon, Les Anneaux de Bicetre, Paris, Gallimard, 
« Bibliotheque de la Pleiade » (1 963), 2003, p. 1 027. 

D'une certaine maniere, Michel Develay ouvre la voie lorsqu'il ecrit 1 : « [...] On 
le pressent, I'education du patient va au-dela de I'education a la sante. Elle n'en 
est pas qu'une forme. Elle renvoie a une autre methodologie de I'action [...] ». II 
poursuit plus loin en proposant de conduire des recherches pour nommer « [...] 
les invariants de ce qui constituerait les caracteristiques communes a I'action des 
differents partenaires, permettant de preciser comment il est possible de mettre 
en actes I'equation precedente : I'education du patient implique de s'interesser 
aux trois entites caracterisant le patient : le malade, la personne, le citoyen. 
Quels invariants semblent susceptibles de caracteriser une education du patient ? 
[...]» 

Si M. Develay questionne I'education du patient et plus precisement 
I'educateur et la relation educative entre le patient et le soignant, il pose 
deliberement le probleme de la specificite d'une education du patient par rap- 
port a I'education pour la sante. 

Dans cette perspective qui s'attache a preciser les particularity des educations 
en sante par rapport a d'autres formes d'education, nous proposons un ques- 
tionnement complementaire, centre sur les apprentissages du patient atteint 
d'une maladie chronique. Proche des recherches epistemologiques menees par 
certains auteurs 2 sur le rapport entre I'education et la sante, nous nous inte- 
ressons aux caracteristiques cognitives, emotionnelles de ces apprentissages 
mobilises par le patient pour realiser des soins quotidiens sur lui-meme et sur 
une longue periode. Cette etude sous-tend deux hypotheses. 

II est tout d'abord possible d'inferer que dans la mesure ou I'apprentissage du 
patient interesse la maladie, le corps, la chronicite, la mort et engage des reame- 
nagements psychologiques et identitaires, il se distingue dans ses fondements 
intentionnels d'autres apprentissages aux finalites scolaires, professionnelles. La 


1 M. Develay, « A propos de I'education du patient ». In B. Sandrin-Berthon (dir.), L'Education 
du patient au secours de la medecine. Paris, PUF, « Education et Formation », 2000, p. 1 90-1 98. 

2 « Questions vives. Revue des sciences de I'education en question. Education a la sante ou 
pour la sante ? vol. 2, n° 5, universite de Provence, 2004. 
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seconde hypothese concerne la presence d'invariants en termes d'apprentissage 
dans le champ des maladies chroniques. Si chaque maladie necessite des soins 
specifiques, des conduites a tenir particulieres, existe-t-il des apprentissages qui 
reunissent des patients atteints de diabete, d'asthme ou de lupus erythemateux 
dissemine dans la meme connaissance de situations-problemes 3 ? 

I. Aujoulat dans une communication propose certaines situations-problema- 
tiques communes 4 aux patients (encadre 3.1). Certaines d'entre elles peuvent 
etre a I'origine de competences d'ordre psychosocial. Au cote de cette liste sont 
definies des competences que nous regroupons sous les termes d'auto-soins 5 et 
qui relevent pour certaines d'entre elles d'apprentissages particuliers. 


Encadre 3.1 


Difficultes d'adaptation psychosociale liees a la maladie 4 

Etre confronte au regard d'autrui sur sa difference. 

Voir apparaftre des changements, voire des dysfonctionnements au sein du systeme familial. 
Ne plus se reconnaltre dans la personne malade que I'on est devenue (changement de role 
social). 

Ne plus se reconnaltre dans le regard renvoye par autrui (infantilisation, surprotection...). 
Ressentir des limites, les identifier... dans le meilleur des cas, les accepter. 

S'interroger sur le sens de sa maladie, de sa vie et de sa place dans le monde (quete 
existentielle et spirituelle). 

Etre confronte a la necessite de consentir des renoncements, parfois essentiels. 

Etre exdu et/ou prive de capacite decisionnelle. 

Etc. 


Si la psychologie, I'anthropologie, la sociologie de la sante contribuent a 
mieux faire comprendre ce que peut representer le fait de vivre avec une mala- 
die chronique, a decoder les logiques d'un comportement de sante, a resituer 
les notions de maladie et de sante dans une culture, il n'est pas toujours aise 
d'identifier ce qui constitue les specificites d'un apprentissage du patient. Ce 
manque permet d'eclairer, selon nous, ce que pourrait apporter une pedagogie 
de la sante, c'est-a-dire une recherche de ce que represente un apprentissage 
significatif et intentionnel d'un individu dedie a sa sante. 

Qu'est-ce qui rend particulier I'acte d'apprendre du patient au regard des 
donnees actuelles ? L'apprentissage du patient est-il si specifique qu'il en est uni- 
que dans le vaste champ des apprentissages humains ? Finalement qu'est-ce que 
signifie d'apprendre la sante, sa sante ? L'intention que nous assignons a ces 
questions proposees au cours des rencontres de formation 6 est de mieux 


3 Nous reprenons la definition qu'en donne J. Tardif dans son ouvrage, Le Transfert des 
apprentissages. Quebec, Les Editions Logiques, 1999, p. 86. 

4 I. Aujoulat, « Vers la definition de competences transversales favorisant le processus d'adap- 
tation psychosociale des patients a leur maladie ». Paris, communication orale, DELF, 2004. 

5 R. Gagnayre, P.-Y. Traynard, « L'education therapeutique : de la theorie... ». In Traite de dia- 
betologie. Paris, Flammarion Medecine-Sciences, 2005, p. 445-454. 

6 En I'occurrence dans le DU « Education therapeutique, prevention et maladies chroni- 
ques », universite Paris 6 et dans le master « Education et Sante », universite Paris 1 3-Bobigny. 
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comprendre ces apprentissages. II ne s'agit pas de constituer une taxonomie - 
loin s'en faut - mais d'identifier quelques caracteristiques pour concevoir les 
interventions educatives aupres du patient. 

Pour construire ces reperes, nous empruntons a P. Calvani cite par P. Carre 7 , 
les finalites qu'il donne de I'apprentissage : « creer sa propre forme » ; « apprendre 
seul » ; « s'eduquer soi-meme ». Si I'auteur les distingue, nous considerons qu'el- 
les se rejoignent dans une bio-epistemologie, du meme nom qu'utilise P. Calvani 
pour situer la premiere finalite citee. Mais resumer les apprentissages du patient 
a cette seule finalite, serait, selon nous, insuffisant. Nous appuyant sur la 
reflexion que conduit P. Carre sur I'auto-formation, se referant lui-meme a 
C. Pineau sur les apprentissages experientiels et les liens etroits avec un niveau 
d'organisation proche du vivant 8 , nous nous referons a trois poles : les appren- 
tissages que developpe le patient ayant trait au rapport a soi (auto), au rapport 
aux autres (hetero), au rapport au monde (eco). Nous retrouvons, formulee de 
maniere differente, la triade proposee par M. Develay : le malade, la personne, 
le citoyen. 

Enfin, concernant les apprentissages du patient, il s'agit, avant tout, d'interro- 
gations, d'hypotheses. La validation de ces particularites resulte, selon nous, de 
leur presence dans ce que nous nommerons le « banal quotidien » du patient 9 . 
II constitue, pour nous, le terrain d'exploration dans lequel doit se verifier la 
mobilisation par le patient de ces apprentissages. A noter que notre approche 
de I'apprentissage est pluraliste et s'inspire des courants socio-constructiviste, 
cognitiviste et humaniste et des travaux que nous regrouperons sous la denomi- 
nation de philosophie de I'esprit. 

Nous presentons comme contenus d'enseignement quelques exemples d'ap- 
prentissage a des fins d'illustration et de discussion. 

Quelques exemples d'apprentissage singulier du 
patient dans son rapport a soi 

Peut-etre parce que trap evident ou allant de soi, I'apprentissage du patient, qui 
consiste a substituer par ses fonctions cognitives conscientes des processus bio- 
logiques automatises et inconscients, a ete longtemps sous-estime. Cette substi- 
tution est le fruit d'un apprentissage mobilisant differentes dimensions aux 
temporalites diverses dans leur transformation et leurs effets : le biologique ; le 
psychologique et le social. II est rare qu'un apprentissage temoigne en perma- 
nence des interactions entre ces trois domaines. 

Cette substitution conduit a s'interesser a deux apprentissages. 

L'apprentissage qui consiste pour le patient a percevoir des signes provenant 
de son corps jusqu'alors inconnus, ignores ou deja interprets necessite de sa 


7 P. Carre, A. Moisan, D. Poisson, L'Autoformation. Paris, PUF, « Education et Formation », 
1997, p. 36-37. 

8 F. Jacob, La Logique du vivant. Paris, Gallimard, 1 970, cite par P. Carre dans L'Auto-formation, 
op. cit., p. 36. 

9 Comme le lever matinal, le regard dans la glace, le retour de I'hopital, les courses au super- 
marche, le retour des vacances, I'endormissement... 
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part une prise de conscience, d'en comprendre le sens afin d'elaborer une 
semiologie personnels. 

En soutenant ces apprentissages, on entrevoit des applications dans le champ 
de I'education therapeutique : celui de prevenir des incidents voire des accidents 
et celui d'ameliorer la communication patient-soignant sur la clinique du patient 
et sur ses perceptions. Des etudes sont menees dans ce sens pour valider cette 
notion de patient sentinelle 10 et comprendre comment les patients apprennent 
a etablir des correspondances entre leur ressenti et un processus physiologique. 

Le second apprentissage concerne la prise de decision sur soi et pour soi dans 
un contexte d'incertitude. Le fait de decider et d'agir (ou de ne pas agir) en vivant 
immediatement ou de maniere retardee les consequences de son choix renforce 
une difficulty inherente a I'apprentissage du patient : la difficile distanciation du 
patient vis-a-vis des essais memes de sa decision, de son efficacite et de ses effets. 
Comme precedemment, la certitude de la decision a prendre est influencee par 
de nombreuses variables * 11 et en particulier I'ordonnancement d'etats mentaux 12 . 

Ainsi, ces deux apprentissages interrogent en regard du courant cognitiviste 
certains processus consideres comme significatifs de I'apprentissage. 

Apprendre a decider sur soi et pour soi est un apprentissage dont la phase dite 
de decontextualisation 13 reste questionnable dans son systematisme. II est diffi- 
cile, d'une part, pour un patient de se distancier de I'objet meme de son appren- 
tissage que represente la maladie. Le patient intervient en fonction de ses registres 
d'emotions, de croyances, de desir, d'intention, de connaissances, de compe- 
tences qui modifient en permanence le cadre de perception de la situation- 
probleme ; d'autre part, la maladie n'est pas une entite stable biologiquement, 
physiologiquement, dans ses attributs de logique et done de reproductibilite. Elle 
evolue egalement modifiant alors les reperes sur lesquels se sont fondes les 
premiers apprentissages et done les seuils d'efficacite. 

II en decoule une difficulty a constituer pour le patient un registre stable de 
regies. Les acquis de I'apprentissage dans un contexte donne ne sont, semble-t- 
il, jamais systematiquement et pleinement reutilisables dans la meme situation- 
probleme, et encore moins dans une nouvelle. 

Enfin, cette difficulty est renforcee par le fait que cet apprentissage s'inscrit dans 
une histoire de I'entourage (une dynamique familiale par exemple) qui a fafonne 
les rapports de sante du patient. L'apprentissage du patient qui vise a comprendre 
sa maladie, a realiser des autosoins reste influence par la representation 


1 0 C. Crozet, Analyse du developpement des perceptions sensorielles chez les patients diabetiques 
sentinelles : une voie nouvelle pour I'education therapeutique. These de sciences de I'education, 
universite Paris 5, 2007 ; C. Petitmengin, « Peut-on anticiper une crise d'epilepsie ? Explicitation 
et recherche medicale. Approche neurophenomenologique ». Expliciter, 57 dec. 2004. 

1 1 G. Reach, A. Zerrouki, D. Leclercq, J.-F. d'lvernois. Adjusting insulin doses : from 
knowledge to decision. Patient Education and Counseling, 56, 2005, p. 98-1 03. 

12 G. Reach, « Reflexion sur la maladie chronique : une demarche physiologique pour com- 
prendre la place du temps ». In Traite de diabetologie. Paris, Flammarion Medecine-Sciences, 
2005, p. 941-952. 

13 J.Tardif, Pour un enseignement strategique. L'apport de la psychologie cognitive. Quebec, 
Editions Logiques, Annee?? p. 25-85. 
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que se construit I'entourage sur la maladie et le traitement. Le patient n'est pas 
seul a maTtriser les objets meme de son apprentissage (la maladie, le traitement, 
les projets) parce que I'entourage est d'une certaine maniere partie prenante de la 
maladie par ses reactions, ses comportements. Ainsi, toute decision du patient sur 
lui integre I'analyse des effets de sa decision sur la representation de son entou- 
rage de sa maladie. 

La difficulty pour le patient de decontextualiser ses apprentissages conduit a 
interroger le role de la metacognition. Toujours, selon le courant cognitiviste, ce 
processus est considere, sous certaines conditions, comme important pour le 
developpement des apprentissages 14 . Ainsi, pour ameliorer un processus de 
decontextualisation rendu difficile et limitant du meme coup le processus de 
recontextualisation, le developpement d'une metacognition par le patient per- 
mettrait-il de creer une distance suffisante a lui-meme pour pouvoir comprendre 
et reguler des decisions a prendre ? Nous envisageons cette possibility dans la 
mesure ou cette competence metacognitive se retrouve quasi systematiquement 
chez les patients sentinelles 15 . 

Une application possible dans le champ de I'education therapeutique serait 
alors de distinguer I'autocontrole, phase consciente d'une metacognition, de 
I'autovigilance, apprentissage permettant d'oublier la maladie. L'apprentissage 
d'une autovigilance permettrait de detourner des fonctions cognitivo- 
emotionnelles au profit d'autres finalites comme la realisation d'actions quoti- 
diennes participant d'un projet de vie. 

II reste que revolution meme de la maladie modifiant les perceptions clini- 
ques, les transformations d'etats mentaux conduisant a des decisions dont la 
nature est definie a posteriori, la question est posee de definir plus precisement 
le caractere constructif et anticipatif de l'apprentissage du patient. D'une cer- 
taine maniere, les apprentissages mobilises par le patient relevent d'un retour 
reflexif sur une situation donnee pour un reinvestissement incertain des acquis. 
Comme un apprentissage toujours recommence, la part de I'experience resterait 
a definir dans sa contribution pour resoudre une nouvelle situation-probleme. 

Exemples d'apprentissages singuliers du patient 
dans son rapport aux autres 

Dans un article, S. Jacquemet 16 posait cette question : le patient peut-il appren- 
dre a devenir un malade chronique ? Si, I'auteur mettait en garde de ne pas 
creer une attente normee pour un tel apprentissage en particulier emanant d'un 
groupe de soignants, il attirait I'attention du lecteur sur le fait que I'apprentis- 
sage du patient se fondait sur plusieurs caracteristiques dont une essentielle pour 


14 A. Moe, R. De Beni, « Methode d'etude : des strategies aux programmes metacognitifs », 
in P. A. Doudin, D. Martin, O. Albanese, Metacognition et education. Aspects transversaux et dis- 
cipiinaires. Louvain, Peter Lang, 2001, p. 99-121. 

1 5 C. Crozet, Analyse du developpement des perceptions sensorielles chez les patients diabe- 
tiques sentinelles : une voie nouvelle pour I'education therapeutique, op. cit. 

1 6 S. Jacquemet, « Le patient peut-il apprendre a devenir un malade chronique ? ». Bulletin 
d'education du patient, 1 7, 3, sept. 1998, p. 66-69. 


18 


I. Principes de I'education therapeutique 


le patient : il s'agit pour ce dernier d'apprendre a resister au statut bienveillant 
de malade et son enfermement afin d'elaborer un referential de vecu 17 . II s'agit, 
egalement, de resister a I'intention bienveillante du soignant dans ce qu'elle a 
egalement d'enfermant, pour ne conserver que ce qu'elle a d'emancipant. Pour 
cela, le patient doit fournir I'effort pour un autre apprentissage : celui de devoir 
enseigner au soignant peu ou prou prepare « a donner a voir » ce qui constitue 
son « etre en sante » 18 . La reciprocity s'installe car le soignant devrait pouvoir 
egalement « donner a voir ». 

Ainsi, les apprentissages du patient se developpent si le patient temoigne de 
cet apprentissage et eduque son entourage a I'ecouter, a transformer son regard 
d'une representation de sante qui n'est deja plus la sienne. 

Cet apprentissage a eduquer I'autre et, par reciprocite, a s'eduquer permet de 
limiter I'ecueil d'une distanciation rendue difficile par la maladie meme. 

Cependant, si cet apprentissage vise a accompagner son entourage dans la 
comprehension de sa transformation, il s'avere que ce que le patient a a expri- 
mer en termes d'apprentissage est complexe, et releve souvent de I'indicible. 

A cette conscience de vivre une transformation difficile a decrire, acte qu'il 
doit cependant tenter de realiser, se joint un sentiment d'extreme solitude par 
I'impossibilite de partager pleinement cet apprentissage. II decoule de 
I'education une relation que M. Develay decrit ainsi : « [...] L'education est la 
capacite a faire emerger de I'alterite dans une relation de parite asymetrique 
[...] » 19 . Cette relation fonde la comprehension d'une rencontre entre deux 
expertises celle du patient et du vivre la maladie ; celle du soignant et de sa 
representation de la maladie. Comment le patient peut-il faire entendre sa sin- 
gularity dans I'approche populationnelle et statistique du soignant de la mala- 
die ? Comment le soignant peut-il faire entendre sa connaissance de la maladie 
a la personne qui la vit ? 

Une des reponses se trouve dans I'interaction meme entre ces deux expertises, 
entre ces deux : « a donner voir ». C'est au cours de ces echanges que le patient 
vise un apprentissage fondamental qui consiste a elaborer sa propre norme de 
sante 20 . II s'agit pour le patient d'apprendre a dessiner les contours acceptables 
de ces choix de sante. Cette elaboration d'une norme de sante est souvent a 
I'origine chez le patient d'un questionnement des normes biologiques et sociales. 
D'une certaine maniere, apprendre a etre patient dans son rapport a I'autre, c'est 
interroger les representations, les normes et les regies qui regissent les rapports 
de sante. C'est decouvrir la durete et la fragility des normes biologiques investies 


1 7 Dans la langue franfaise, il n'existe pas de mot pour definir la vie comme experience d'elle- 
meme. En espagnol, on dit vivencia. Le terme fran^ais se rapprochant le plus de cette expression 
est celui de « vecu » mais il ne comporte pas cette dimension dynamique, de projection que pos- 
sede le mot espagnol. jorge Semprun, L'Ecriture ou la vie. Paris, Gallimard, « Folio », 1 994, p. 1 84. 

18 P. Paul, « Histoires de vie et transdisciplinarite dans la medecine et dans I'education a la 
sante ». Chemins de formation n° 6, oct. 2003, p. 1 68-1 80. 

19 M. Develay, « A propos de I'education du patient*. In B. Sandrin-Berthon (dir.), op. cit., 
p. 185-198. 

20 P. Barrier, L'Autonormativite du patient chronique. Approche methodologique. Implications 
pour I'education therapeutique. These de sciences de I'education, universite Paris 5, 2007. 


3. Le patient : un apprenant particular ? 


19 


par un ordre social. Cet apprentissage inaugure la position citoyenne de certains 
patients qui questionnent les normes et, eventuellement, les remettent en cause. 

Quelques exemples d'apprentissages singuliers du 
patient dans son rapport a I'environnement 

Dans I'apprentissage que mobilise le patient rien ne va de soi. II ne le decrete pas 
et ne I'a pas attendu. Cet apprentissage lui est impose. II s'agit alors pour lui d'al- 
leger cet apprentissage du poids d'une obligation quasi definitive, au profit d'un 
apprentissage au service du depassement de la maladie. Depasser I'ineluctable, 
le sentiment d'une finitude acceleree - depasser ce qui serait trap precocement 
present et determine par la maladie - se projeter pas a pas malgre la peur. 

Meme si tout apprentissage vise a grandir et finalement oublier la mort, il est 
rare que I'objet de I'apprentissage renvoie en permanence a cette humaine 
condition : apprendre pour ne pas mourir. 

Ainsi, il s'agit pour le patient de resister a I'objet meme de son apprentissage : 
la maladie. Mais si resister fait partie de tout apprentissage, le sens que I'on 
confere progressivement a I'objet meme de I'apprentissage conduit a son appro- 
priation. En est-il de meme pour la maladie ? Est-il possible d'accepter la mala- 
die, de la faire sienne ? 

II semble que la maladie conduise a un recentrage sur ce qui est important, 
sur ce qu'elle appelle de fondamental en soi, e'est-a-dire ce qui singularise par 
rapport a I'autre. Par ce questionnement, la maladie n'active-t-elle pas la person- 
nalite du patient et ne revele-t-elle pas ses potentialites 21 ? D'une certaine 
maniere, la maladie accelererait et autoriserait, par I'usage social qui peut en 
etre fait, de renouer avec ce qui a ete impossible a moment donne. Ainsi, la 
maladie est une opportunity d'apprentissage et en meme temps un obstacle, 
pour renouer avec des potentialites, utiliser les ressources de I'environnement et 
definir de nouveaux projets de vie. 

Une des applications possibles dans le champ de I'education therapeutique est 
de concevoir dans les programmes, des activites permettant aux patients de lire 
differemment leur environnement et de renouer avec leurs potentialites. Tel est I'un 
des buts de I'introduction des activites artistiques dans I'education therapeutique 22 . 

Apprendre a realiser ce qui constitue la vie. Alors, le projet qu'enonce le 
patient devient le coeur de la therapeutique. Considerer cette possibility, e'est 
limiter une nouvelle fois I'ecueil de la maladie comme un apprentissage aleatoire, 
toujours incertain pour le tutoriser par un autre apprentissage visant la realisation 
du projet de vie qui, lui, est regi par une finalite positive. Cette finalite positive 
est intimement dependante du concept d'estime de soi, concept dont on 
connaTt I'importance dans le developpement de la personne 23 au sein de sa 


21 M. Morin, Parcours de sante, Paris, Armand Colin, 2004, p. 1 47-1 51 . 

22 P. Paul, R. Gagnayre (dir.), Le Role de Part dans les educations en sante. Interface et transdis- 
ciplinarites. Paris, L'Harmattan, 2008. 

23 Les auteurs qui ont travaille sur le concept d'auto-estime depuis William James (1842- 
1910) sont nombreux. Nous renvoyons a I'ouvrage de G.-N. Fischer. Traite de psychology de la 
sante. Paris, Dunod, 2002. 
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communaute en termes de reconnaissance de soi et de changement dans la 
representation de la personne malade. Mais que devient cette idee d'apprendre 
a tutorer la maladie lorsque le projet n'est pas present, c'est-a-dire formule en 
termes d'intentions futures ? En empruntant aux propositions de G. Reach, citant 
Elisabeth Pacherie 24 , nous pouvons considerer que toutes les actions du « banal 
quotidien » constituent des elements d'un projet a venir. Ce banal quotidien 
s'apparente a la force de I'habitude dont la caracteristique serait de permettre aux 
patients de realiser des soins sans necessairement faire appel a une intention 
prealable. Ainsi, en I'absence de projet, la force de I'habitude permettrait de ren- 
dre routinier des soins et d'eviter au patient, sur certaines periodes, de soumettre 
toutes ses actions de soins au diktat bloquant d'une explication qui ne peut 
encore advenir. Ce temps d'apprentissage a tutorer la maladie par I'habitude, 
permettrait au patient de prendre le temps de redefinir un projet qui confererait 
un sens et une intention a ses soins et le mettrait alors en disposition pour des 
apprentissages a decider sur lui-meme. On rejoindrait alors les apprentissages 
metacognitifs qui nous semblent essentiels comme celui de I'autovigilance. 

Un apprentissage paradoxal 

II reste qu'un apprentissage soutenu, repete, conduit vers une certaine maftrise, 
une maturite. 

Cependant, par devolution naturelle de la maladie et malgre toutes les inter- 
ventions du patient et des soignants, les apprentissages restent fragiles, peu sta- 
bles. II resulte une comprehension parfois dramatique, et parfois sereine d'une 
non-maTtrise des objets memes de ces apprentissages dans les cas d'incidents, 
de complications. Dans I'apprentissage du patient, cette absence de maftrise 
conduit vers quelle maturite ? 

Cette maturite releverait d'un retour reflexif sur soi conduisant alors vers une 
dimension philosophique et pour certains spirituelle. 

Pour tenir sa place dans la communaute humaine malgre I'enfermement natu- 
re! que provoque la maladie, le patient pourrait s'ouvrir au principe de pre- 
voyance comme le propose C. Reach 25 s'appuyant sur les travaux de Donald 
Davidson. Ce principe sous-tend que le patient peut donner la priorite aux 
actions de soins tournees vers le futur sans recherche de benefices immediats. 

Pour tendre vers ce principe dont I'acquisition demande du temps, G. Reach 
propose : « Et pour les impatients que nous sommes, ne pourrait-on pas essayer 


24 G. Reach, « Reflexion sur la maladie chronique : une demarche physiologique pour com- 
prendre la place du temps ». In Traits de diabetologie. Paris, Flammarion Medecine-Sciences, 
2005. 

25 « Dans une telle conception, a partir du moment ou il existe ces deux sub-domaines de 
I'esprit separes selon ce critere de temporalite, le patient observant utiliserait un nouveau prin- 
cipe, que Ton pourrait appeler principe de prevoyance, qui, apres I'intervention du principe de 
continence qui lui dicte de tenir compte de toutes les motivations de I'esprit, et d'accomplir 
faction qui est expliquee par les motivations qui lui semblent les meilleures, lui recomman- 
derait, de plus, de donner la priorite a celles qui sont orientees vers I'avenir, en refusant les 
recompenses immediates », in G. Reach, ibid., p. 949. 
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un apprentissage de la patience? [...] se donner du temps, n'est-ce pas un 
moyen de reapprendre le souci de soi, qui ne peut etre qu'un souci du long 
terme, au fond se forger un principe de prevoyance qui completant le principe 
de continence de Davidson, nous enjoindrait aussi de donner la priorite aux 
futurs 26 . » 

Pour d'autres auteurs, cette maturite conduit a une experience spirituelle 27 . 

C'est ainsi que le patient est amene a s'expliquer, que dans les defis quoti- 
diens que represente la lutte contre la maladie, se fondent les premisses d'une 
philosophie authentique 28 dans laquelle chaque apprentissage le renvoie vers 
une recherche de coherence a partir des questions qu'il se pose : Que croit-il ? 
Quelle intention a-t-il ? Que ressent-il ? Que desire-t-il ? Que sait-il ? Que fait-il ? 

Difficilement maTtrisables, difficilement previsibles, toujours recommences, les 
apprentissages du patient atteint d'une maladie comportent en eux une dimen- 
sion paradoxale qui donne au patient ce statut d'apprenant particular 29 . 

Tenter de comprendre ces caracteristiques, c'est permettre aux soignants de 
hisser leurs interventions educatives au meme niveau d'exigence que necessite 
pour le patient de vivre avec une maladie chronique. 


26 G. Reach, « La non-observance therapeutique ». Le Nouvel Observateur, hors serie, mai- 
juin 2005, p. 36-39. 

27 J.-J. Levy, A. Bourdages, R. Bastien, E. Nonn, J. Otis, R. Pelletier, G. Trottier, « Religion, spi- 
ritualite et nouvelles therapies face au VIH/sida ». In R. Masse et J. Benoist (dir.), Convocations 
therapeutiques du sacre. Paris, Karthala, 2002, p. 1 65-1 82. 

28 « [...] En fait, ces figures parlent en philosophes, mais ne vivent pas en consequence. 
Lucien a raison de se moquer, car la preuve du philosophe, c'est sa vie philosophique. Sa legi- 
timation ? Son comportement, la congruence de ses mots et de ses actes. Plus I'ecart est petit, 
plus grand est son droit a meriter I'epithete [...] », in M. Onfray, La Communaute philosophi- 
que. Manifeste pour une universite populaire. Paris, Galilee, 2004, p. 36. 

29 R. Gagnayre, J.-F. d'lvernois, « L'education du patient : role de la formation pedagogique 
des soignants ». Cahiers Sante, 1, 1991, p. 334-338. 
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A. Hartemann-Heurtier, F. Eschwege 


Le moment ou le patient va s'entendre annoncer pour la premiere fois une mala- 
die grave ou une maladie chronique est un moment extremement fort sur le 
plan emotionnel. Savoir gerer correctement cet echange avec le patient doit 
faire partie des competences de tout professionnel de sante. En effet, une prise 
en charge therapeutique quelle qu'elle soit ne consiste pas uniquement a « pro- 
diguer des soins » mais doit conjointement consister a « prendre soin » de 
I'autre. Une annonce de diagnostic mal geree (ou carrement obliteree) par le 
soignant peut dont etre legitimement consideree comme une defaillance sur le 
plan professionnel. Cette « defaillance therapeutique » peut : 

■ entrafner une aggravation de I'anxiete voire de la detresse psychologique du 
patient liee au choc provoque par l'annonce ; 

■ favoriser des le depart chez le patient une representation negative de la mala- 
die, source de difficultes ulterieures voire de refus a se prendre en charge ; 

■ favoriser une representation negative des soignants, « oiseaux de mauvais 
augure », qui n'ont pas su etre a I'ecoute de I'anxiete ou de la detresse en meme 
temps qu'ils la declenchaient. Cette mauvaise perception du soignant va rendre 
difficile I'alliance necessaire entre le medecin et le patient pour une prise en 
charge de qualite. 

Nous allons decrire le deroulement d'une seance d'enseignement d'une demi- 
journee, qui a pour objectif d'aider les soignants a acquerir les competences 
necessaires a une gestion de qualite du moment crucial de la maladie qu'est 
l'annonce du diagnostic. 

Les difficultes des soignants 

Technique pedagogique 

La plupart des soignants pensent connaTtre les regies et les etapes a respecter 
lors de l'annonce d'un diagnostic de maladie grave ou chronique, mais elles ne 
sont pourtant pas toujours mises en pratique. Ces regies pourraient etre tres 
facilement delivrees en 15 minutes lors d'un cours magistral. Mais le cours 
magistral a ses limites : 

■ les etudiants ne sont pas actifs dans I'acquisition des connaissances ; 

■ le cours magistral ne mobilise pas les connaissances anterieures ; 

■ il ne repond pas forcement aux questions que se posent les etudiants ; 

■ en dehors d'un jeu theatral de I'enseignant, il provoque peu d'emotion. 

Le support de cette seance d'enseignement peut etre un enregistrement video 
de plusieurs patientes temoignant de leur mauvais souvenir du moment ou on 
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leur a annonce : pour I'une un diabete ; pour I'autre, la souffrance neonatale de 
son bebe et, pour la troisieme, une errance diagnostique entre un myelome et 
une polyarthrite rhumatoide. L'emotion qui se degage de temoignages reels fait 
qu'on a tendance a s'identifier a ces patientes, qui sont toutes les trois dans I'ac- 
cusation du corps medical. Les etudiants presents sont alors pris a contre-pied 
de leur emotion immediate, puisqu'on va leur demander de s'identifier plutot 
aux soignants et de rechercher pour quelles raisons ces derniers ont mal gere 
ces differentes annonces de diagnostic. 

Afin de rendre cet atelier interactif, les etudiants sont divises en deux groupes 
de 8 a 10 pour trouver de maniere collective les reponses a cette question. 
L'objectif de ce premier atelier est done de rechercher ce qui pose probleme aux 
soignants pour se comporter de maniere adaptee lors de ce moment « riche en 
emotion ». 

Apres 30 minutes, chacun des groupes designe un rapporteur qui restitue en 
seance pleniere les reponses trouvees collectivement apres discussion. 

Objectif d'apprentissage 

L'objectif est de faire ressortir les difficultes rencontrees par les soignants lors de 
I'annonce d'un diagnostic. Ces difficultes sont : 

■ le manque de formation dans le cursus medical ou paramedical pour appren- 
dre a gerer l'emotion que I'annonce va provoquer chez le patient ; 

■ l'emotion du soignant : I'annonce a I'autre de sa maladie (et du coup de sa 
« proximite » avec la mort) renvoie le soignant a sa propre peur de la maladie et 
de la mort ; le soignant, en fuyant totalement ou partiellement le moment de 
I'annonce, se protege de cette emotion ; 

■ le sentiment d'echec du soignant, qui a du mal a accepter d'etre transitoire- 
ment quelqu'un qui va « faire mal », alors qu'il est la habituellement pour « cal- 
mer la souffrance » ; 

■ le manque de temps, la necessite de gerer dans I'urgence certaines situations ; 

■ le manque de moyens materiels (pas de locaux appropries). 

En conclusion, ce premier atelier fait ressortir le fait que le comportement a 
avoir lors de I'annonce ne s'improvise pas. II demande des competences. 
Correctement gere, il peut permettre de diminuer la detresse du patient et favo- 
riser une meilleure prise en charge ulterieure. Le soignant peut trouver la aussi 
une satisfaction humaine et professionnelle. Son role de soignant, loin d'etre 
remis en question dans ces circonstances, peut y trouver tout son sens, lorsqu'il 
est bien rempli. 

Ce qu'il ne faut pas faire 

Technique pedagogique 

L'objectif de ce second atelier est de mettre en evidence les « contre-attitudes » 
frequemment observees lors de I'annonce du diagnostic. Une contre-attitude 
medicale est definie comme une attitude non adaptee a l'objectif final de la rela- 
tion de soin, qui doit etre normalement « le bien-etre moral et physique du 
patient dans le respect mutuel ». La contre-attitude medicale entraTne done une 
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augmentation de la souffrance morale du patient, et risque d'entramer une atti- 
tude du patient peu propice a une bonne prise en charge. 

La technique pedagogique est de nouveau le travail en petits groupes sur un 
cas clinique ecrit (voir annexe 1, p. 30). Le travail en groupes rend les apprenants 
actifs et oblige chacun a argumenter et a formuler correctement sa pensee. Le 
cas clinique utilise decrit une reaction de deni d'une jeune patiente de 24 ans 
lorsqu'on lui annonce qu'elle a un diabete insulinodependant. Plusieurs manieres 
de repondre a cette reaction de deni sont suggerees par ecrit. Chaque groupe 
doit travailler collectivement sur ces differentes propositions de reponses faites a 
la patiente : sont-elles adaptees a la situation ? A quel type de contre-attitudes 
correspondent-elles ? Y a-t-il une proposition de reponse plus adaptee que les 
autres et pourquoi ? 

Apres 30 minutes de travail collectif, chaque groupe designe un rapporteur 
qui intervient en alternance avec I'autre groupe sur son analyse des differents 
types de reponses faites a la patiente. 

Objectif d'apprentissage 

Cet atelier permet de mettre en evidence les differentes « contre-attitudes » 
medicales les plus frequentes (a eviter !) : 

■ La banalisation : « Vous verrez, ce n'est pas difficile, meme les enfants se 
piquent plusieurs fois par jour sans probleme. » La banalisation de la part des 
soignants part souvent d'une bonne intention, celle de faire diminuer le niveau 
d'anxiete du patient (a qui I'on vient d'apprendre par exemple qu'il va falloir 
qu'il se fasse des injections d'insuline). Mais elle est inadaptee dans la mesure ou 
le patient, sous le choc, a besoin que sa detresse psychologique soit pergue a 
son juste niveau afin d'etre sur de pouvoir recevoir toute I'aide necessaire a 
I'apaiser. Banaliser I'enjeu du diagnostic peut etre vecu par le patient comme 
une banalisation du diagnostic lui-meme, alors que I'irruption de cette maladie 
va bouleverser totalement la vie du patient et son image de soi. Si le soignant 
banalise, minimise, le patient aura le sentiment de ne pas etre compris, ce qui, 
loin de I'apaiser, renforcera la detresse. 

■ La dramatisation : « Si vous ne faites pas les injections quotidiennes, vous ferez 
un nouveau coma diabetique. » Devant la reaction de deni normale a l'annonce 
d'une mauvaise nouvelle, les soignants pensent souvent a tort que le patient n'a 
pas compris la gravite de la situation, alors que cette reaction de deni traduit 
justement I'intensite de la detresse. C'est une reaction de protection. La drama- 
tisation ne fait qu'en rajouter. Loin de calmer I'anxiete, elle I'aggrave. 

■ L'explication technique ou scientifique : « Tout se passe comme si les cellules du 
pancreas qui secretent I'insuline etaient devenues etrangeres a votre organisme, et 
avaient ete rejetees. » Cette contre-attitude est typique du soignant qui a du mal a 
affronter I'emotion du patient et se refugie derriere un discours rationnel. Si des 
explications sur la maladie sont necessaires, ses causes et son traitement, elles ne 
peuvent pas etre entendues a ce stade de l'annonce (choc emotionnel). 
Comprendre a ce moment-la pourquoi on est malade ne calme pas la detresse qui 
fait suite a l'annonce. Ce discours scientifique opaque va au contraire entrafner 
chez le patient le sentiment de ne pas etre entendu, et de ne rien comprendre au 
discours medical. II ne met pas en place une relation d'ecoute et de dialogue. 
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Line des reponses suggerees dans cet atelier comporte certains elements qui 
doivent faire partie des regies a respecter lors de I'annonce. II s'agit de propos 
« empathiques » qui visent a faire comprendre a I'autre que I'on « sent ce qu'il 
ressent » (« Vous avez I'impression que le ciel vous tombe sur la tete », « C'est 
tres dur a entendre ce que je viens de vous dire »...). II ne faut pas nier le niveau 
de detresse, mais au contraire montrer qu'on I'a identifie et qu'on I'a compris 
sur le plan humain. Demotion et la souffrance du patient doivent etre enten- 
dues, reconnues comme telles et legitimees. Les mots utilises doivent etre sim- 
ples. Des gestes peuvent aussi traduire I'empathie : tendre un mouchoir, mettre 
la main sur I'epaule, respecter le silence... II ne s'agit pas de ressentir la meme 
souffrance (se mettre a pleurer avec le patient !) mais de partager un moment 
humain d'emotion, chacun a sa place. 

Ensuite doivent suivre des propositions de soutien et de traitement (« Nous 
sommes la pour vous aider », « Nous allons vous apprendre a faire les injec- 
tions », etc.). 

Line autre technique pedagogique consiste a utiliser un jeu de roles : un etu- 
diant « joue » le medecin, et un autre le patient a qui on annonce un possible 
cancer du poumon (voir scenario en annexe 2, p. 31 ). Le groupe d'etudiants qui 
regarde se derouler la scene doit reperer ce qui se joue de « rationnel » ou 
« d'emotionnel » chez le medecin ou le patient. En aucun cas il ne s'agit de por- 
ter un jugement de valeur sur le comportement de I'un ou de I'autre, mais 
d'analyser ce que chaque comportement entraTne comme reaction, dans les 
deux sens. 

Ce qu'il faudrait faire 

Technique pedagogique 

La demi-journee se termine par 20 minutes d'un expose « frontal ». Les diffe- 
rentes etapes conseillees, les conseils a suivre lors de I'annonce du diagnostic 
d'une maladie grave ou chronique sont alors delivrees. Cet expose faisant suite 
aux questionnements des etudiants durant les deux ateliers precedents, les etu- 
diants sont dans un comportement « d'ecoute active ». L' expose frontal, de 
courte duree, peut alors etre benefique sur le plan pedagogique. II tient place de 
synthese. 

Objectif d'apprentissage 

Synthese des conseils a connaTtre pour gerer au mieux le temps de I'annonce en 
tant que soignant. 

Ces conseils sont : 

■ se mettre dans des conditions materielles appropriees (lieu calme et confiden- 
tiel, installation adequate, temps suffisant...) ; 

■ rappel par le soignant de I'historique de la situation ; 

■ dans le cas d'une maladie grave (cancer), il est souhaitable d'obtenir, en inci- 
tant le patient a s'exprimer, une demande explicite du diagnostic par le patient ; 

■ annoncer graduellement la nouvelle avec des mots simples, en plusieurs fois ; 

■ associer a ces informations negatives, des propositions precises de traitement 
et de soutien ; 
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■ ecouter de fafon active le patient a chaque etape : I'inciter a s'exprimer et a 
exprimer ses emotions, soit par des temps de silence, soit par des questions 
ouvertes « Qu'en pensez-vous ? » « A quoi pensez-vous ? ». 

■ manifester son empathie par des gestes, des mots simples ; on peut utiliser a 
cette etape ce que I'on appelle la reformulation empathique : reprendre ce qu'a 
dit le patient pour lui manifester que I'on a bien compris ses souhaits ou ses 
emotions, et lui exprimer que ceux-ci sont legitimes ; 

■ expliquer ce qui va se passer ensuite : donner un autre rendez-vous, annoncer 
I'hospitalisation et ses raisons, offrir I'assistance d'autres personnes, expliquer ce 
qui va se derouler pendant I'hospitalisation... 

Conclusion 

Cette demi-journee vise a donner des outils aux soignants pour etre moins 
demunis au temps crucial de l'annonce. Cependant, il faut avoir conscience que 
meme geree le « mieux possible », l'annonce d'un diagnostic grave (cancer par 
exemple) reste souvent vecue par le patient d'une maniere specifique et subjec- 
tive, pas forcement immediatement accessible au soignant. La meme nouvelle 
n'aura pas la meme signification pour tous les patients, celle-ci dependant de leur 
origine ethnique, de leur histoire propre, de leur personnalite, de leur environne- 
ment social et familial... Ce qui peut etre considere comme une relativement 
bonne nouvelle par le soignant (par exemple en termes d'esperance de vie), peut 
etre vecu comme catastrophique par le patient (consequences sociales, esthe- 
tiques, fonctionnelles, economiques...). La « satisfaction » du soignant n'est pas 
toujours en phase avec celle du patient. C'est d'ailleurs certainement au moment 
de l'annonce que I'on peut observer le plus frequemment des problemes de mau- 
vaise communication : des paroles comme « il ne m'a pas entendu, il ne m'a pas 
explique, je n'ai rien compris, il m'a dit que ce n'etait pas grave... » peuvent etre 
dites apres l'annonce, alors que le soignant a vraiment pense avoir fait I'inverse 
pendant le moment de l'annonce I L'ecoute active qui vise a inciter le patient a 
s'exprimer pendant le temps de l'annonce, vise a diminuer le niveau de ces 
« malentendus ». Mais elle n'y parvient pas toujours. De meme, I'empathie et le 
suivi des « regies » ne suffiront malheureusement pas toujours a faire supporter 
I'agression majeure que represente l'annonce d'un diagnostic grave. Faisons au 
mieux, tout en ayant conscience, la aussi, des limites de notre « pouvoir ». 
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Annexe 1 

Annoncer un diabete insulinodependant 

Vous annoncez a une jeune femme de 24 ans, au lendemain d'un coma acido- 
cetosique, qu'elle est diabetique et qu'elle devra faire des piqures toute sa vie. 
Elle repond qu'elle pense que son diabete est different de celui des autres, car il 
a une origine psychologique et elle est convaincue qu'elle va pouvoir guerir et 
eviter les piqures. 

Choisissez I'une des cinq reponses suivantes : 

■ Tous les malades pensent comme vous, que le diabete a une origine psycholo- 
gique, mais en realite, votre pancreas ne secrete plus d'insuline et il faut rempla- 
cer la secretion d'insuline normale par les injections. Vous verrez, ce n'est pas 
difficile, meme les enfants se piquent plusieurs fois par jour sans probleme. 

■ Vous ne pouvez pas vivre sans piqure d'insuline. Si vous ne faites pas les injec- 
tions quotidiennes, vous ferez un nouveau coma diabetique. Nous allons vous 
apprendre a faire les injections. Ce n'est pas difficile. Tout se passera bien. 

■ Votre probleme psychologique n'est pas la cause de votre maladie. Vous avez 
une maladie du pancreas. Tout se passe comme si les cellules du pancreas qui 
secretent de I'insuline etaient devenues etrangeres a votre organisme et avaient 
ete rejetees. II ne doit plus en rester qu'environ 10 %. Nous allons essayer de les 
preserver grace a un traitement par pompe a insuline. Nous aurons ainsi une 
chance sur deux d'obtenir une remission et de pouvoir traiter, au moins pour un 
temps, votre diabete par des comprimes. Mais si les glycemies s'elevent de nou- 
veau, il faudra imperativement que vous fassiez deux ou trois injections par jour. 
Vous verrez, ce n'est pas si dramatique. 

■ Vous pensez que de graves soucis ont pu declencher la maladie... L'idee de 
vous piquer tous les jours vous paraft insupportable... C'est comme si le ciel 
vous tombait sur la tete ! Votre pancreas ne secrete plus ou pratiquement plus 
d'insuline. II est a plat. On ne peut pas vous soigner par des comprimes. II faut 
faire des injections avant chaque repas. Nous allons vous apprendre a les faire. 

■ Votre pancreas est detruit ou plus exactement les cellules du pancreas qui 
secretent I'insuline sont detruites. Pour le moment, on ne sait pas le remplacer 
et c'est pourquoi vous serez obligee de faire des piqures d'insuline. Vous verrez, 
ce n'est pas difficile, et puis dans 10 ans on fera tres surement des greffes qui 
permettront de guerir le diabete ou bien il y aura un pancreas artificiel. Allez 
courage ! 
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Annexe 2 

Jeu de role con^u par le College de I'enseignement de 
medecine generate de la faculte de la Pitie, universite 
Paris VI 

Le medecin : Vous connaissez la famille L. depuis 12 ans, le debut de votre instal- 
lation. Mme L., a 50 ans, fumeuse impenitente, mere de famille (4 filles : 20, 18, 
1 5 et 1 3 ans). Son mari est magistrat. Elle est revenue de vacances avec un lum- 
bago. Depuis 1 5 jours, les douleurs nocturnes intenses resistantes au Doliprane® 
I'empechaient de dormir. Vous lui avez present hier des radios qu'elle vous 
apporte, mais le radiologue vous a telephone les resultats. II y a une metastase 
osseuse lombaire et une image d'atelectasie d'un lobe pulmonaire droit. A-t-elle 
compris ? 

Sa niece est secretaire medicale d'un professeur de pneumologie elle pourra 
avoir un rendez-vous rapide. 

La patiente : Vous etes Mme L., 50 ans, fumeuse impenitente, mere de famille 
(4 filles : 20, 1 8, 1 5 et 1 3 ans). Votre mari est magistrat. 

Vous etes revenue de vacances avec un lumbago. Depuis 15 jours, les dou- 
leurs nocturnes intenses resistantes au Doliprane® vous empechaient de dormir. 
Votre medecin vous a present hier des radios. Le compte-rendu est sibyllin, mais 
vous avez compris que e'etait suspect : il y a quelque chose sur une vertebre et 
dans les poumons. Vous etes tres inquiete, mais vous voulez la verite. Vous savez 
bien que vous fumez trap et depuis trop longtemps. Votre niece est secretaire 
medicale d'un professeur de pneumologie, elle pourra vous avoir un rendez- 
vous rapide. Vos dernieres filles sont encore petites et vous aimeriez bien les voir 
grandir. 



Autour du vecu psychique 
des patients atteints d'une 
maladie chronique 


A. Lacroix 


II s'agit ici de la prise en compte de la realite psychique des patients et de la 
necessite de favoriser cette approche. 

Les maladies chroniques sont nombreuses et fort differentes. Certaines suppo- 
sed des traitements lourds quand pour d'autres, il n'est prescrit que la prise 
quotidienne d'un medicament, mais generalement elles impliquent des change- 
ments du mode de vie. D'aucunes se signalent par des douleurs physiques, 
d'autres demeurent silencieuses mais toutes represented une perte de I'inte- 
grite. Dans tous les cas, la survenue de la maladie constitue un evenement ni 
choisi, ni desire qui annonce la perspective de menaces, parfois vitales et dont 
les repercussions au plan emotionnel sont determinantes quant a I'adaptation 
de la personne elle-meme a sa nouvelle condition. 

Nous appelons existence, le temps de vivre, le temps d'une vie. Or, la venue 
au monde constitue deja un evenement capital par le passage d'un milieu clos 
et protege vers I'inconnu. Ce changement decisif comporte le risque d'un dese- 
quilibre existentiel. Desequilibre provisoire ou durable selon que I'avenir restera 
plus ou moins marque par le sentiment dominant d'incompletude. C'est ici tout 
I'enjeu du travail de deuil qui n'est pas que lie a la mort mais qui concerne toute 
perte. Le deuil sera des lors une repetition depuis ce changement initial ou nous 
sommes confrontes au manque du a la separation d'avec le corps de la mere. 
Cette experience peut etre consideree comme fondatrice du devenir psychique. 
Et de ce fait, a des degres divers, tout evenement notable, tout sentiment de 
perte fera echo a ces premieres experiences emotionnelles. 

Ainsi, confronts a la perte de son etat de sante anterieur, I'individu reagira-t-il 
psychiquement a cet avatar. 

Nous devons a Freud ce concept de « travail de deuil » issu de son observa- 
tion des personnes ayant perdu un etre cher [1]. Plus recemment, Elisabeth 
Kubler-Ross a identifie les reactions emotionnelles successives des personnes en 
fin de vie [2]. Le deroulement quasi lineaire de ces etats psychiques s'est large- 
ment repandu chez les soignants au point de representer un modele presque 
stereotype de ce qu'il est convenu d'appeler les « stades d'acceptation ». 

Transpose au cas de la maladie de longue duree, ce modele laisse penser que 
chacun parviendra peu a peu, un jour ou I'autre, a admettre la realite de son 
etat de sante. C'est sans compter les nombreux patients qui denient, qui refu- 
sent I'idee meme de se sentir affectes par la maladie. La clinique des patients 
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chroniques connaTt certains echecs therapeutiques lies a ces mecanismes 
defensifs. Faute d'etre reperees et abordees dans la relation, ces reactions ten- 
dent a se maintenir jusqu'au jour ou, face a des aggravations ou des complica- 
tions ineluctables, les resistances s'effondreront dans une resignation teintee de 
depression plutot que d'apaisement. L'adhesion au traitement est un reflet du 
vecu existentiel d'une maladie. II conviendrait de decrypter le sens des negli- 
gences, des oublis qui sont le signe d'une mise a distance de la maladie tandis 
que d'autres priorites sont plus investies. 

La reference a Freud correspond done mieux a ce que la clinique des malades 
chroniques nous permet d'observer. Le travail de deuil (normal) est une dynami- 
que psychique ou la souffrance est vecue pour etre depassee. Tandis que son 
evitement resulte d'un blocage du travail psychique. 

Strategies d'adaptation a la maladie chronique 

J'ai tente de figurer sous forme de schema les deux trajectoires possibles corres- 
pondant soit a un processus d'integration de la perte (ici de la sante due a la 
survenue de la maladie) soit a un processus de sa mise a distance. 

Acceptation ou resignation (figure 5.1) 
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Figure 5.1 

Resultat de deux processus differents face a la maladie. Travail du deuil inspire 
de Freud et repris par Anne Lacroix [3]. 


Vers ('integration de la maladie 

L'annonce de la mauvaise nouvelle est le premier acte qui va jouer un role par- 
fois determinant car son retentissement depend de plusieurs conditions. Selon 
Isabelle Moley-Massol [4] « son retentissement depend de la personnalite du 
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sujet, de son histoire et du moment de vie qu'il est en train de traverser, il 
depend de la maladie en cause et des representations que s'en fait le patient ». II 
precede aussi et particulierement de la fagon dont le diagnostic, le pronostic et 
le type de traitement sont communiques. Le respect du sujet et de ses ressour- 
ces psychiques est primordial. 

Ces divers elements existentiels et contextuels constituent le cadre dans lequel 
se joue une partie risquee pour le patient. Comme dans toute situation de crise, 
I'annonce engendre une certaine stupeur, un instant d'incredulite quasi inevi- 
table comme pour se proteger d'une realite inadmissible. Cette reaction nor- 
male peut etre observee dans maintes circonstances ou nous sommes victimes 
d'un prejudice ou meme lorsque nous avons perdu ou egare un objet neces- 
saire. Suivant I'importance attribute a I'objet, cette incredulite persistera jus- 
qu'au moment ou elle cedera devant I'evidence du fait. 

La confrontation a une realite desagreable peut aussi provoquer de legitimes 
sentiments d'injustice. Un patient age atteint d'insuffisance respiratoire pre- 
tendait qu'un vaccin contre la grippe etait a I'origine de son affection. Et d'accu- 
ser le medecin de I'avoir vaccine de force. Tres affecte par ses crises 
d'etouffement il reconnaTt I'effet benefique des traitements (oxygene la nuit, 
aerosols, kinesitherapie respiratoire qu'il a appris a pratiquer lui-meme). Sa ran- 
cune envers le medecin represente sa maniere de donner un sens a ce qui lui 
arrive mais ne I'empeche pas de se traiter correctement. Le rapport de force 
entre prescripteur et patient aboutit a la soumission de ce dernier. Le medecin 
est ainsi devenu I'objet d'une revolte qui concerne, en fait, la maladie. 

Le passage decisif ou va se jouer I'accomplissement du travail de deuil sera 
marque par une tristesse profonde, une vraie nostalgie de ce qui est perdu. 
Pierre Fedida considere que cet etat correspond a la capacite depressive qu'il 
estime etre une caracteristique specifiquement humaine, et qu'il definit comme 
inherente a la vie psychique. II oppose la depressivite a I'etat deprime ou le psy- 
chisme est inerte, fige. Dans son ouvrage Des bienfaits de la depression, il 
demontre que la capacite depressive protege de la depression et permet d'avoir 
acces a ses ressources [5]. La depressivite lorsqu'elle apparaTt signifie que le moi 
se laisse toucher et qu'il accueille des contenus souvent anciens, parfois non 
regies et qui remontent. Selon Christine Dallot, la depressivite manifeste cette 
confrontation et contribue a I'integration psychique de la maladie [6]. 

Vignette clinique 

Une patiente de 58 ans, soumise a un brusque changement de traitement (pas- 
sage d'un traitement oral a I'insuline) decrit ainsi ce qu'elle eprouve : « C'est 
comme si j'etais traversee par un torrent impetueux qui charrie des troncs et des 
blocs de rochers. » Cette tempete emotionnelle qu'elle a pu exprimer et parta- 
ger avec la psychologue lui a permis de faire une veritable revision de vie, de 
retablir une relation rompue avec un fils, de retrouver des reperes et d'apprivoi- 
ser ses nouvelles conditions de vie avec leurs contraintes. 

L'epreuve de la maladie a ete I'occasion pour cette patiente d'acceder a sa 
capacite depressive et cet approfondissement lui a permis de se reapproprier son 
histoire et de lui donner sens. En se laissant bouleverser par la maladie elle a 
connu une veritable guerison psychique. 
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Ces diverses reactions se manifestent avec des durees et des intensites tres 
variables suivant les personnes et suivant I'accueil dont elles sont I'objet de la 
part des soignants pour lesquels I'indicateur privilegie reste I'adhesion au traite- 
ment. Le vecu psychique bien qu'observ! est souvent peu pris en compte par 
les professionnels de sant!. Ceux-ci estiment se sentir particulierement demunis 
face aux patients qui se disent peu preoccupes par la maladie, soit qu'ils la bana- 
lisent, soit qu'ils la dissimulent a leur entourage socioprofessionnel. II s'agit la de 
patients qui sont entres precocement dans une strategie d'evitement. 


Quand la maladie est mise a distance 

Vignette clinique 

M. K., age de 64 ans, est hospitalise pour un bilan complet de son etat de sante 
et participe a une semaine d'education therapeutique. II est devenu diabetique 
(type 1) a I'age de 30 ans. Marie, un enfant, il evoque ses responsabilites profes- 
sionnelles comme la valeur essentielle a laquelle il se voue totalement. Pas ques- 
tion pour lui de laisser croire qu'il pourrait etre diabetique au risque d'etre 
consider! comme un handicap!. Seuls ses proches connaissent la realit! de sa 
maladie. Bien qu'ayant !t! inform! qu'il est actuellement atteint de complica- 
tions avanc!es, cardiovasculaires, oculaires et renales, il pretend qu'il n'y croira 
que s'il les ressent effectivement. Cette maladie ne I'aurait done affect! d'aucune 
maniere ? II reconnaTt alors que depuis une quinzaine d'ann!es il n'a plus eu de 
rapports sexuels car atteint d'impuissance. Son m!decin lui aurait dit : « Mon 
vieux, e'est comme fa, faut vous y faire ! » 

II se d!crit comme ayant un caractere tres fort, un moral d'acier et refuse une 
seconde semaine d'hospitalisation ou il se voit « les bras ballants » tandis que le 
travail I'appelle. Aucune allusion a la mise sous dialyse pourtant imminente. 

Ce patient est un exemple de resistance active a la maladie en accordant une 
priorit! massive a son role professionnel. La, il affiche une posture de force, 
d'excellence peut-etre. La blessure narcissique inflig!e par son impuissance 
precoce (car il avoue en avoir !t! « d!pit! ») a renforc! son besoin de valorisa- 
tion, d'ou le surinvestissement professionnel. II ne peut se confronter a la mala- 
die car la representation qu'il en a affecte la representation qu'il a de lui-meme. 
La honte qu'il ressent le contraint a dissimuler son !tat de sant! non seulement 
aux autres mais a lui-meme. Ce faisant, son traitement a du etre singulierement 
n!glig! vu les graves complications. 

II ne s'agit pas d'un d!ni de la maladie qui se caract!riserait par une banalisa- 
tion de son !tat de sant!. Nous avons affaire ici a un refus manifeste, une 
n!gation de la realit!. La survenue de la maladie a suscit! une angoisse li!e a la 
perception d'un danger (reel ou fantasmatique) qu'il fallait dissimuler derriere 
une image de prestance ou il n'y a pas de place pour I'espace psychique, e'est- 
a-dire pour les !motions. 

De ce fait, tout se passe comme si la maladie avait gliss! sur ce patient. 
L'annonce initiale du diagnostic a suscit! une angoisse ou le moi se sentant mis 
en danger s'est prot!g! d'une menace de destruction. II a du surinvestir son role 
professionnel pour conserver une image de soi acceptable. Cette maniere de 
faire face a la maladie n'est pas le fruit du hasard mais imputable a une structure 
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de personnalite avec un moi fragile. Le refus de se sentir malade, s'il est moins 
inconscient que le deni est cependant plus oblige que volontaire. II apparaTt 
comme un revelateur d'une certaine rigidite psychique. 

Ayant aborde ce qui se passe au niveau emotionnel lorsque survient un eve- 
nement majeur comme la maladie, nous avons vu que I'appareil psychique est 
le vecteur de deux types de reactions face a la perte : 

■ une reaction de digestion, de metabolisation des situations de perte par un 
travail psychique impliquant un passage a travers une certaine souffrance; c'est 
la trajectoire verte avec les etapes de la guerison psychique ; 

■ une reaction d'evitement, de blocage des affects au profit d'investissements 
dans certains domaines, (la performance professionnelle), le paraftre plutot que 
I'etre. Si les mecanismes protecteurs viennent a s'effondrer, la maladie peut alors 
prendre une place considerable et laisser le patient dans un etat de resignation 
teintee de depression quand bien meme il y trouverait des benefices 
secondaires. 

On peut remarquer cependant que certains se maintiennent dans une sorte 
d'espace intermediate, ni franchement resistant, ni franchement consentant. 
Plutot que de brandir la menace des complications impliquant la necessaire 
adhesion au traitement, il conviendrait de miser sur la confiance et I'espoir. 


Du cote des soignants 

Dans un chapitre du Traite de psychologie de la sante, son auteur, Laurent 
Morasz, attire notre attention sur la distinction qu'il fait entre la douleur et la 
souffrance [7], Selon lui, la douleur est une sensation concrete, physique, c'est 
avoir mal. On peut considerer comme un progres dans I'humanisation des soins 
la prise en compte de la douleur par la prescription d'antalgiques efficaces. La 
souffrance quant a elle est de nature psychique. Que nous soyons soigne ou soi- 
gnant, nous avons en commun la meme experience de manque a combler, et 
celle d'une necessaire et constante adaptation a une realite dont nous ne som- 
mes pas maftres. La difference n'est que conjoncturelle ; le soignant choisit un 
jour de porter secours a ceux de ses semblables qui n'ont pas choisi de tomber 
malades sans que cela le preserve d'etre touche a son tour. Jusqu'ici, les roles 
sont bien differences. 

Aujourd'hui, les progres d'ordre technologiques et pharmacologiques permet- 
tent des diagnostics surs et des interventions rapides souvent couronnees de 
succes. Cette medecine biotechnique, riche en performances donne aux soi- 
gnants un sentiment d'efficacite et assure, de ce fait la gratification des patients 
qui en beneficient. Confrontes aux affections chroniques en augmentation, la 
motivation initiale qui a preside au choix du metier (reparer, guerir) ainsi que les 
ideaux professionnels des soignants (efficacite, succes therapeutiques) sont 
interpelles. 

La plupart des maladies chroniques doivent etre gerees au quotidien par le 
patient lui-meme et controlees episodiquement par le medecin. C'est dans cette 
perspective qu'une education therapeutique des patients s'est developpee [3]. 
Ce n'est pas au nom d'une certaine modernite que les patients se sont vus 
remettre la responsabilite de la gestion de leur etat de sante, c'est face aux 
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aggravations et aux complications invalidantes et souvent mortelles que la 
necessite de former les patients s'est imposee. La delegation des soins curatifs 
aux patients tend a transformer les soignants en educateurs de sante grace a des 
formations supplementaires essentiellement pedagogiques et motivationnelles. 

Qu'en est-il de leur approche et de leur prise en compte du vecu psychique 
des patients ? 

Les soignants reconnaissent generalement que les aspects psychiques sont 
importants mais ils manifestent une resistance a integrer a leur pratique des 
demarches qu'ils estiment reservees au seul « psy ». Or il s'agit souvent d'une 
situation simplement humaine. Dans d'autres contextes comme la vie familiale 
ou sociale, ces memes soignants s'autorisent plus aisement a manifester des atti- 
tudes d'aide comprehensive. 

A cet egard, Laurent Morasz suggere que si la douleur est un appel a I'acte, la 
souffrance est un appel au lien [7]. 

La souffrance psychique demande a etre accueillie, partagee, accompagnee. 
Cette exigence se heurte a la question de la disponibilite du soignant ; disponi- 
bilite materielle, le temps, et disponibilite interieure. Si la premiere depend d'un 
certain amenagement organisationnel, la seconde ne saurait se decreter ipso 
facto. Les patients (voir le cas de M. K. cite supra) ne sont pas les seuls a deve- 
lopper des mecanismes de defense pour eviter d'affronter leur souffrance psychi- 
que. Les professionnels du soin vont aussi utiliser ces mecanismes pour se 
proteger. 

Le contexte institutionnel predispose les soignants a aborder les malades 
d'une fagon technique et scientifique en les reduisant au membre ou a I'organe 
deficient : un tel devient « le pied » menace d'amputation ou plus radicalement 
« le 24 ». Ce moyen spontane de mise a distance vise a proteger les soignants 
du stress cause par leur exposition constante a la souffrance. II s'en suit une fuite 
dans la spirale du faire et un disengagement du soin relationnel. 

Une longue experience comme psychologue au sein d'un service hospitalier 
de malades chroniques m'a convaincue que les soignants avaient autant besoin 
que les patients d'etre entendus et soutenus. La presence de ce tiers inclus dans 
une equipe peut favoriser I'aptitude des autres soignants a offrir aux malades un 
engagement personnel dans I'accompagnement de leur vecu psychique. 
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Le temps du patient evoque ici sera d'abord le mien, au risque de la subjectivite. 
La confrontation de mon experience singuliere avec celle d'autres patients chro- 
niques m'a permis de constater le caractere paradigmatique du temoignage sin- 
gular - le plus intime et le plus particulier eveillant parfois chez celui qui I'ecoute, 
la constatation d'une « semblable singularity »... C'est que la subjectivite est 
precisement le phenomene humain universel. 

Le fil conducteur de mon propos sera un regard retrospects et reflexif sur ce 
parcours, consider! dans sa chronologie qui rend sensible son caractere evolutif. 

Periode initiate : le diagnostic, I'annonce, 
la lune de miel 

Texte 1 

Extrait de « Vivre », contribution de P. B. en I'honneur du professeur Jean- 
Philippe Assal, Geneve, septembre 2003 : 

« La decouverte du diabete, au printemps de mes 16 ans, a d'abord ete pour 
moi un soulagement. Enfin on mettait un mot sur mon malaise physique et mon 
mal-etre, on les nommait ! Cette soif intense, cet epuisement sans repit n'etaient 
plus « innommables » [...] Je reintegrais le monde des vivants, que j'avais eu le 
sentiment de quitter lentement, dans cet engourdissement progressif de mes 
forces et de ma pensee. » 

Le diagnostic marque, paradoxalement, a la fois une rupture temporelle et 
une continuity « redefinie ». Ilya bien un basculement entre un « avant » et un 
« apres » marque par la nouvelle qualification du sujet comme diabetique ; mais 
il y a aussi continuity, et « relecture » du passe (proche), puisque les symptomes 
qui etaient vecus, dans I'ignorance de leur cause, comme absurdes et inquie- 
tants, prennent enfin un sens qui les circonscrit dans le cours de I'existence du 
sujet « renomme ». 

« Je guerissais de cette mort lente, au moment meme ou I'on me decretait 
malade pour le restant de mes jours. L'insuline nouvellement injectee circulait 
dans mon corps, et avec elle la vraie vie, a nouveau. J'aurai ensuite tout le temps 
de realiser ce que signifiait concretement le fait que cette insuline soit desormais 
« exogene » [...] » 

Le second aspect paradoxal de cette periode d'initiation, c'est qu'elle est le 
moment ou I'on designe comme definitivement malade un sujet qui recouvre la 
sante grace aux premiers effets de son traitement. II ne peut done pas encore 
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prendre conscience de la realite de son etat de patient, c'est-a-dire de malade 
soigne. II ne se sent plus malade, au moment meme ou il sait, intellectuelle- 
ment, qu'il Test. C'est toute cette integration du ressenti (et sa transformation) 
dans le savoir, qui marquera son evolution future. 

En prenant un peu de recul par rapport au temoignage du vecu immediat de 
cette periode, il m'apparaTt aussi que la maladie auto-immune qu'est le diabete, 
s'est presentee com me « I'eclosion somatique » d’un malaise antecedent, profond, 
durable, qui, par la, changeait de nature sans tout a fait disparaTtre. Quelque 
chose comme une maladie psychique non manifeste, qui « prenait la parole » 
dans le corps meme. 

L'annonce 

Texte 2 

Extrait de « Evolution de la representation de la maladie chronique dans le dia- 
bete de type 1 », P. B [1 ] : 

« J'ai longtemps « jete la pierre » au pediatre auquel mes seize ans d'age 
m'avaient confie, et qui, en me declarant que je devrai desormais me faire des 
piqures d'insuline « tous les jours que le bon dieu fait », avait cru bon de « mora- 
liser » ainsi, voire de « catechiser » l'annonce des rigueurs du diabete et de son 
traitement [...] Ma jeune revolte contre I'education chretienne rigoriste que 
j'avais refue, avait aussitot classe le diabete du cote d'une « bien-pensance » 
avec laquelle je cherchais a rompre. Cela augurait mal de nos futures relations 
[...]» 

Mais le vrai probleme est ailleurs, car c'est bien la comprehension de la chro- 
nicite en tant que telle qui est delicate, c'est-a-dire source de difficultes et de 
souffrances. j'ai eu I'occasion de constater que les reactions des malades au choc 
provoque par l'annonce, etaient a peu pres similaires quelle que soit I'affection 
chronique consideree - y compris pour certaines maladies psychiques comme la 
depression chronique. On assiste frequemment a une premiere reaction de 
defense, dont les manifestations sont diverses et contradictoires (apathie, 
revolte, soumission). 

Au sein de la periode initiale, le « temps de l'annonce » est particulierement 
delicat et difficile a gerer, tant pour le medecin que pour le patient. La fagon 
dont elle est pergue va determiner pour une bonne part le rapport futur du 
patient a sa maladie, son traitement et ses soignants... 

Le patient, lorsqu'on lui annonce la chronicite de sa maladie et du traitement - 
qui en est le corollaire, est en train de franchir un seuil : il entre dans une nou- 
velle demeure dont on vient de lui dire qu'il n'en demenagera plus. Si d'emblee 
la representation qu'il en a est rebutante, les difficultes qu'il rencontrera a y vivre 
bien sont exacerbees. On vient de voir que, pour ma part, une representation 
ideologique (moralisatrice) du diabete a suscite chez moi une sorte de revolte 
morale a son encontre. Naturellement, la reaction du patient est determinee par 
sa sensibilite et son histoire propres. 

Mais, au-dela du probleme de la reaction a la teneur ideologico-affective du 
message, c'est bien un probleme philosophique majeur dans le rapport du 
patient a sa temporalite qui surgit de maniere inopinee : 

« C'est qu'entrer dans la maladie chronique, c'est saisir brutalement sa proxi- 
mite d'avec la mort. Pour la premiere fois, on est atteint par une pathologie 
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« pour toujours », et c'est ce « pour toujours » qui est insupportable, car il veut 
dire « jusqu'a la mort ». On a perfu ce que j'appellerais de maniere un peu dra- 
matique le « message de mort » de I'annonce, c'est-a-dire sa portee ontologique. 
On a ete comme designe, « tire au sort » parmi les vivants, et marque du sceau 
d'une atteinte definitive qui nous aurait tue sans le secours de la medecine. 

II y a done tout d'abord une reelle incapacity a saisir comme un simple fait 
objectif notre entree dans un nouveau mode de vie, dont I'annonce est initiale- 
ment entendue comme une sorte de jugement disqualifiant, voire de condam- 
nation arbitraire. (ibid.) » 

C'est done bien dans le fait de savoir qu'on « ne demenagera plus » de cette 
piece dans laquelle on vient d'enter, que reside le veritable traumatisme. 
L'annonce est done celle d'une « mauvaise nouvelle » : celle d'une condamna- 
tion a perpetuite, qui peut etre ressentie comme une sorte de condamnation a 
mort a peine differee. On pourrait dire que le temps, apres I'annonce, a perdu 
son innocence. II est definitivement marque du sceau de la mort, a la realite de 
laquelle on pouvait jusqu'alors ne pas penser, comme la plupart des hommes 
qu'un drame ou qu'un deuil n'a pas frappe. Alors commence un lent travail de 
separation d'avec le temps d'« avant ». Car deja commence a se poser un regard 
retrospectif sur ce temps de I'innocence. Un regard qui va innocenter le temps 
d'avant. Toute la morbidite se concentre sur cet apres de la cesure du temps. 
C'est ce regard qui cree la discontinuite dans le fil du vecu, et il me semble en 
partie induit par le regard oblige du medecin. Pour des raisons, au fond de 
necessity pratique, d'exposition des imperatifs du traitement a venir, il definit un 
commencement, il solennise une inauguration. 

Texte 3 

Extrait de « L'experience propre », P. B. 1 : 

« Quand le medecin diagnostique une grippe, elle etait deja une realite de la 
conscience du malade ; il constate et valide ce qui etait deja vecu et compris 
comme desordre a corriger. Et le traitement qu'il present ne fait que renforcer et 
prolonger la decision « naturelle » de guerir, deja contenue dans la conscience 
d'etre malade. II n'y a pas de discontinuite, mais le passage assez insensible d'un 
etat a un autre, et son prolongement « naturel » dans un traitement charge de 
ramener a I'etat initial. 

Rien de tout cela dans le diagnostic de maladie chronique, et surtout pas la 
perspective d'une guerison a annoncer. L'annonce de la permanence obligee du 
traitement est d'emblee I'annonce de la perennite de la maladie. C'est-a-dire, 
paradoxalement pour la conscience du malade, de celle du prolongement de la 
morbidite dont pourtant le traitement fait sortir [...] Par un raccourci frequent, 
le malade associe done pejorativement maladie et traitement, comme si e'etait 
de « se piquer a I'insuline » qui I'avait rendu diabetique. Ce qui est d'ailleurs 
socialement vrai. « L'annonce » [...] c'est aussi I'annonce de la chronicite des 
piqures d'insuline. » 

C'est tout particulierement la representation du futur, qui se trouve modifiee 
chez le patient, dans cette phase de I'annonce. Transformation marquee par un 


1 Travail pour la these « L'autonormativite du patient chronique ». 
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rapport paradoxal a I'avenir. II se trouve desormais confronts a la representation 
d'un avenir a la fois incertain et menagant : les menaces, encore imprecises, des 
futures « complications » dont on I'a prevenu, et en meme temps determine et 
clos, un horizon bouche : malade traite a vie, « anormal » definitif... 

Si I'on examine chaque terme du paradoxe, on voit qu'il est lui-meme com- 
plexe. Pourquoi I'horizon temporel apparaTt-il « bouche » au « nouveau diabe- 
tique » ? Avec le statut de malade chronique qu'on vient de lui attribuer, il a le 
sentiment qu'on vient de lui prescrire quelque chose comme un « bloc 
d'ineluctable ». 

On trouve chez Canguilhem, dans la distinction qu'il etablit entre anormalite, 
anomalie et infirmite, une analyse qui nous paraTt rendre compte du sentiment 
induit par une telle representation. II juge des effets de ces differentes atteintes 
« relativement a I'activite de I'individu et done a la representation qu'il se fait de 
sa valeur et de sa destinee. » [2] 

Le diagnostic de diabetique que I'on vient d'assener a un individu joue pejora- 
tivement, d'abord precisement sur la « representation qu'il se fait de sa valeur et 
de sa destinee ». II se sent, d'une certaine fagon, deconsidere aux yeux des 
autres et aux siens propres. Par son « etiquetage » de diabetique, et done de 
malade a perpetuite, le voila « victime d'une limitation forcee a une condition 
unique et invariable » [2]. Limitation « jugee pejorativement par reference a 
I'ideal normal humain qui est I'adaptation possible et voulue a toutes les condi- 
tions imaginables » [2]. 

La limitation de I'activite du diabetique n'est que potentielle, on pourrait dire 
« virtuelle », elle est de I'ordre de la representation symbolique davantage que 
de celui de la realite concrete. II a cependant des taches supplementaires a effec- 
tuer et des contraintes - en particulier temporelles - qui lui font perdre, il est 
vrai, un usage sans limite de sa liberte, et la spontaneite qui I'accompagne. Mais 
cette simple idee en fait un « malade », quelqu'un qui a perdu I'usage heureux 
de la bonne sante, e'est-a-dire I'exces qui la caracterise : « C'est I'abus possible 
de la sante qui est au fond de la valeur accordee a la sante. » [2] 

Le diabetique soigne n'a pas perdu grand-chose dans ses possibility d'agir, 
mais beaucoup sur le plan de la representation et de I'image de soi, et cet etat 
dans lequel il s'est vu entrer est desormais le sien « pour toujours ». La reduction 
a une condition unique et invariable, a « une norme unique de vie est ressentie 
privativement », dit encore Canguilhem [2]. Comme I'infirme, qui ne peut courir 
et qui souffre surtout de ne pas le pouvoir meme s'il n'en a pas le desir, se sent 
lese « e'est-a-dire convertit sa lesion en frustration » [2], le diabetique se sent 
lese, frustre, parce que desormais il ne pourra plus « abuser » de la liberte que 
confere la sante. II sent dans ce diagnostic pose sur lui toute la distance qui le 
separe desormais des hommes « normaux ». 

Ainsi le temps inaugure par le diagnostic est un temps a venir obscurci par un 
sentiment de frustration. Celle-ci prendra souvent pour objet de sa vindicte les 
contraintes du traitement ou du regime, mais son objet reel nous semble plutot 
cette disqualification que semble impliquer definitivement le diagnostic de mala- 
die chronique. 

Comment faire pour que la « lesion », I'anomalie genetique ou I'anormalite 
acquise que represente la maladie chronique, ne se transforme pas en frustration 
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et n'hypotheque pas le futur du patient ? La « lesion » : un disfonctionnement 
du pancreas endocrine a corriger par un traitement, est-elle necessairement 
source de frustration ? Ne peut-on pas empecher que ne cristallise ce « bloc 
d'ineluctable » ? Le temps a-t-il vraiment change de nature ? 

Pour le moment cette masse indistincte d'avenir offusque n'est pas prete de 
se dissoudre. Quelque chose comme une blessure narcissique, une brisure dans 
I'image de soi s'est constitute. Le temps est compromis. Quelque chose d'aveu- 
gle pese sur lui. II n'est pas encore temps (pas encore possible) de le regarder en 
face, de le considerer pour ce qu'il est. II y a un point aveugle dans la 
conscience, autour duquel vont se focaliser des refus qui seront comme des ten- 
tatives d'oubli, des evitements. II n'est pas encore question de « faire avec », on 
fera done sans I C'est-a-dire « comme si de rien n'etait », et si e'est d'abord 
aupres des autres, e'est aussi pour tenter de s'en persuader soi-meme. 

Le second terme du paradoxe e'est, en concurrence avec cette noirceur confuse 
d'un avenir amoindri, un discredit qui pese sur la realite meme de la maladie. La 
realite d'une maladie comme le diabete, e'est surtout les autres affections dont 
elle est potentiellement porteuse, les fameuses « complications » dont « I'an- 
nonce » nous a prevenu. 

Mais comment y croire, en effet, lorsque I'on vit les illusions de sa « lune de 
miel » ? C'est-a-dire lorsque, apres quelques semaines ou quelques mois, les pre- 
miers effets benefiques du traitement insulinique se font sentir, au point qu'il 
semble possible de s'en passer... La realite immediate semble conforter notre 
desir le plus profond : ne pas etre « vraiment » malade, pouvoir se passer du 
traitement qui nous stigmatise comme malade, aux yeux des autres comme aux 
notres... La aussi, tout semble nous inciter a faire « comme si de rien n'etait ». 

A plus forte raison a I'adolescence, age frequent du diagnostic du diabete de 
type 1. L'une des caracteristiques de cette periode de la vie n'est-elle pas la 
grande difficulty a se detacher de I'immediatete du present ? Toute projection 
dans I'avenir paraTt presque impossible. « Demain » n'est alors pratiquement 
que la reconduction d'un « aujourd'hui » definitif. 

II n'y a pas de solution miracle pour faire face aux exigences et aux difficultes 
de « I'annonce » ; cependant, certaines strategies, mises en pratique dans diffe- 
rentes pathologies presentant, sur un plan psychologique, des similitudes avec 
le diabete, peuvent etre prises en consideration. 

Texte 4 

Extrait de « Strategies d'annonce diagnostique », DEA, P. B. [3] : 

1. Faire percevoir la competence medicale sans qu'elle ecrase ou occulte la 
dimension subjective. 

2. Faire sentir un « partage » de la difficulty de la situation. 

3. Ne pas jouer un role ou reciter une legon. 

4. Laisser le temps a des questions, et proposer des reponses simples. 

5. Etre a I'ecoute des specificites emotionnelles et cognitives du patient qui refoit 
I'annonce. 

6. Proposer un prochain rendez-vous, qui permettra de faire le point sur divers 
aspects propres a la maladie et au malade dans la situation. 
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L'annonce diagnostique, impact psychologique et 
bonnes pratiques 2 
Le temps de la dissimulation 

C'est celui ou le diabetique est prisonnier de cette injonction qu'il s'est donnee a 
lui-meme de « faire comme si » afin, croit-il, de preserver sa liberte ; mais aussi 
pour supporter cette alteration de I'image de soi dont il souffre, et I'impossibilite 
dans laquelle il se trouve de I'assumer devant les autres. C'est « le temps de la 
honte » 

Texte 5 

Extrait de « Vivre » : 

« Rapidement, le diabete devint pour moi une maladie honteuse, parce que, 
me semblait-il, incompatible avec I'elan de ma jeunesse. Une maladie de « petit 
vieux », qui m'imposait de manger a heures fixes et de me surveiller constam- 
ment, quand je revais d'insouciance. Je sentais ma vie devenir un constant calcul 
mesquin, quand je la revais libre. 

J'entrai alors assez naturellement dans la spirale de la dissimulation, que les 
diabetologues, theoriquement, connaissent bien, mais que, helas, ils ne recon- 
naissent pas toujours. II me fallait prendre tous les risques, dans ma vie avec mes 
congeneres, afin de n'etre pas soupgonne de diabete. Je pratiquais les fameuses 
doses d'insuline de « contort », c'est-a-dire nettement insuffisantes, plutot que 
de risquer I'hypoglycemie revelatrice et terrifiante. Et c'etait pour verifier si j'en 
etais suffisamment loin, que je surveillais mes glycemies. » 

Ce temps, marque a la fois par la honte et par la peur - la peur de I'hypogly- 
cemie est une composante essentielle de la psychologie du diabetique de type 
1, et son apprivoisement parfois extremement long - c'etait le temps de 
Vevitement. Evitement compulsif de I'hypoglycemie, evitement des realites de la 
maladie et du traitement, « asservissement » du traitement a cette double pas- 
sion 3 alors dominante : la peur et la honte. 

Ce temps est, en quelque sorte, perdu pour le soin. C'est done aussi un « temps 
compromis », dangereux et lourd de consequences a venir, dont le sujet pres- 
sent la realite, meme s'il prefere encore ne pas la considerer objectivement et 
concretement. Sans etre vraiment dive au sens psychanalytique (c'est-a-dire au 
sens ou il se trouve comme divise en deux parties, tout a tour inconscientes 
I'une a I'autre), il est divise entre une perception des risques qu'il prend, et sa 
peur qui, paradoxalement, le pousse a prendre ces risques... 

II souffre d'une hesitation douloureuse entre mauvaise conscience et mauvaise 
foi... Ou plutot d'une improbable combinaison des deux, vecue dans le malaise. 

Cette « spirale de la dissimulation », c'est aussi la « spirale de I'echec », c'est-a- 
dire une dynamique qui I'entraTne vers le pire, ou chaque echec - c'est-a-dire 
chaque fois qu'il cede a la peur plutot qu'a la raison - en precipite un autre. Car 


2 F. Bailet et N. Pelicier, document interne, service de radiotherapie et service de psycho- 
oncologie, hopital de la Pitie-Salpetriere, Paris. 

3 Au sens ou I'entend Spinoza (1 632-1 677, L'Ethique), c'est-a-dire comme « passions tristes » 
qui sont reaction et privent I'homme de sa liberte et de sa joie. 
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il n'a pas totalement perdu la raison (!) Cette lutte est epuisante, et la culpabilite, 
induite par la situation, et parfois renforcee par le jugement abrupt du medecin, 
renforce le processus autodestructeur. 

Le temps de cette periode est lourd et comme circulaire. II semble presque immo- 
bile, avec ses repetitions d'un « meme » toujours aussi desesperant... 

Des temps qui se croisent 

Le professeur Andre Grimaldi (article du n° 3 de la revue de la SETE 4 ) insiste sur 
les difficultes du diabetologue a assurer sa double mission : « [...] proposer un 
traitement valide pour eviter les complications de la maladie d'une part, et aider 
le patient a conquerir son autonomie pour integrer les projets de soins a ses pro- 
jets de vie d'autre part. Toute la difficult^ vient de la discordance des temps dans 
la course de vitesse engagee avec la maladie et ses complications. » 

Les deux temporalites qui se croisent sont : 

■ le temps immobile (circulaire) du patient pris dans la spirale de I'echec, qui 
n'est immobile qu'en apparence, mais est le temps tres lent d'une maturation 
psychique penible et incertaine ; 

■ le temps accelere du medecin souhaitant assumer sa pleine responsabilite 
dans la « course » contre les avancees de la maladie. Precipitation a laquelle 
s'ajoutent les contraintes horaires hospitalieres, la brievete de la rencontre que 
constitue, dans ce cadre, la consultation, son caractere ponctuel et souvent 
decale par rapport a I'urgence de la demande. 

II suit de cette « discordance des temps », qui n'est pas forcement pergue par 
les participants, une commune frustration : difficile, pour le patient, de se faire 
entendre, quand ce qu'il dit ne fait que manifester imparfaitement la realite de 
son etat - c'est-a-dire la lourdeur de son rapport intime a sa pathologie ; diffi- 
cile, pour le medecin, engage dans cette course folle, a la fois quotidienne et 
« au long cours », de concevoir une autre allure que celle a laquelle il se sent 
condamnee. 

J'ai entendu un patient decrire la temporalite de la consultation comme « I'im- 
probable balade d'une 2 CV avec un TGV »... 

Le temps de la mutation : du refus a I'appropriation 

Texte 6 

Extrait de « Vivre » : 

« Et finalement, par lassitude ou au contraire par un regain d'interet pour la 
vie, j'ai prefere le souci concret a la faute. La tache et le labeur de mieux vivre, 
a la fuite dans le neant qui ne disait pas son nom. » 

On assiste a quelque chose comme un « passage a la realite », lorsque le 
patient a traverse la « crise identitaire », induite a la phase initiale. Lorsqu'il par- 
vient a entamer un remodelage de son identite integrant le fait de la maladie, il 
finit par s'en faire une representation plus realiste, c'est-a-dire moins dominee 
par les affects negatifs et les phobies (comme celle des hypoglycemies, qui va 
parfois au-dela de la representation de ses dangers reels). 


4 Societe d'education therapeutique europeenne, revue en ligne, diffusee aux adherents. 
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S'il parvient, en particulier, a maTtriser le sentiment d'inferiorite qui brouillait 
ses rapports aux autres, le patient accepte plus volontiers de se confronter aux 
realites de la maladie et du traitement, c'est-a-dire aux difficulty pratiques de 
gestion de son etat de sante. II entre, en quelque sorte, dans le present de la 
maladie, c'est-a-dire sa realite au jour le jour. 

C'est un indeniable progres, mais c'est egalement une confrontation quoti- 
dienne a un temps reellement difficile. L'essentielle difficulte reside dans la 
necessite d'une mesure et d'une maitrise quasi constantes du temps. Le diabetique 
traite a I'insuline est astreint a une precision dans les horaires des repas (et de la 
prise de nourriture en general) tout a fait militaire. II faut les faire coincider avec 
les pics d'activite de I'insuline, ce qui n'est pas toujours compatible non seule- 
ment avec les exigences propres a la vie sociale et professionnelle, mais aussi 
avec la convivialite et la spontaneite que I'on souhaite aux rapports humains, et 
encore moins avec un desir legitime de liberte 5 . 

Cet « enregimentement du temps » lui ote toute I'insouciance qui peut en 
faire le charme. Le diabetique doit etre a I'abri des surprises et des impre- 
voyances, et cette espece de surmoi qui le taraude avec Constance, lui impose 
une representation volontariste et laborieuse d'un temps qui doit etre perpetuel- 
lement maitrise. 

Malgre cette realite de la difficulte, le progres psychologique est majeur, car 
commencer a concevoir la maladie comme I'une des dimensions reelles de son 
existence, meme si cette dimension est douloureuse, c'est effectivement en 
reduire I'importance tout en la reconnaissant. Celle-ci est certes encore vecue 
comme obstacle et contrainte, mais relatifs en tant que reels, et non plus ampli- 
fies par I'espece de chambre d'echos que constituait le traumatisme psychologi- 
que initial. 

Le patient est done desormais dans le temps de I'effort. Effort pour vaincre les 
pieges nombreux de la maladie et du traitement dans leur realite, et non plus 
lutte d'une partie de lui-meme contre une autre. Ce clivage entre perception de 
la realite et refus de la realite, tend a s'estomper. 

II n'est pas a I'abri des erreurs et de I'echec, mais cet echec possible n'est plus 
le meme. II a perdu ce caractere absolu dont la mauvaise foi-mauvaise 
conscience le colorait. II est, lui aussi, relatif et surmontable. Et si, en effet, le 
patient parvient a tirer son epingle de ce jeu difficile (reglage des doses d'insu- 
line et de I'alimentation, calcul de I'effort et de la depense energetique, etc.), il 
peut acquerir un sentiment de maitrise (meme relative) qui est comme une 
reconquete du temps, la redecouverte heureuse de satisfactions au present. 

Texte 7 

Extrait de « Evolution de la representation de la maladie chronique... » [1] : 

« C'est pourtant, assez paradoxalement, le moment ou les premieres « com- 
plications » peuvent apparaTtre - car il aura fallu une dizaine d'annees a la fois 
pour qu'elles s'installent et pour que s'opere le changement psychologique 


5 Cette situation s'est un peu transformee, dans le sens d'un assouplissement, grace a I'intro- 
duction de nouveaux traitements comme « I'insulinotherapie fonctionnelle ». Voir les articles 
de A. Grimaldi et C. Sachon sur ce theme dans la revue Equilibre, 244, mars-avril 2005. 
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qu'on vient de decrire. Dans la preoccupation du patient, ces complications 
vont devenir prioritaires de par I'urgence presentee par la necessity de les cir- 
conscrire, tant leur dangerosite immediate est devenue apparente. La represen- 
tation de la « maladie mere » evolue alors assez radicalement. Familiarise avec 
elle et avec ses exigences, le patient, generalement, la « comprend » de mieux 
en mieux, et s'y entend davantage pour aller dans le sens de ce qu'elle exige, 
tant sur le plan du traitement que de I'hygiene de vie, car la bonne pratique de 
sa maladie lui apparaTt comme un allie dans sa lutte contre les nouvelles patho- 
logies apparues. Cependant, il est souvent trop tard pour les prevenir, et tout 
juste temps d'essayer de les enrayer dans leur progression devastatrice. » 

Le diabetique s'est fait rattraper par le temps ! Nouveau paradoxe : il jouit 
d'une meilleure assise psychologique dans le temps (il vit la realite de son 
present), et il est desormais trop tard pour que ce realisme soit efficace face aux 
nouvelles pathologies qui se sont declarees... Du moins les aborde-t-il d'une 
toute autre fagon. 

« Du cote du choix », la guerison 

Pour ma part, c'est aussi I'attitude du medecin de ma nouvelle pathologie (I'in- 
suffisance renale chronique en phase terminale) qui induisit chez moi une autre 
fagon de voir. II avait pris la mesure de la complexity de mon rapport a la mala- 
die, et me voyant reticent a « entrer en dialyse », me laissa le choix du moment. 
Liberte de choix certes relative - il n'etait pas question de me mettre en danger 
trop longtemps - elle eut pourtant un effet bien reel. 

En decidant pratiquement moi-meme du jour et de I'heure, je m'appropriais 
de nouveau ma maladie et, j'oserais dire, mon destin. On ne me prescrivait pas 
tout a fait la dialyse, c'etait ma survie qui I'imposait. Elle faisait done logique- 
ment partie de mon desir de vivre. Et je la desirais presque aussi, comme soula- 
gement des souffrances nouvelles que m'imposait mon etat d'insuffisance 
renale 6 . J'etais deja, paradoxalement, du cote du choix ; meme s'il etait rude I Et 
il le fut. 

Je supportais tres mal cette « mise entre parentheses » de la vie que represen- 
taient pour moi les seances de dialyse, cette mort limitee, cette survie meca- 
nique durant quelques heures par semaine, sans compter les troubles physiques 
comme I'hypertension vertigineuse, qu'elles me faisaient endurer. 

Et puis, et ce fut la I'extreme singularity de mon cas, j'etais aussi « du cote du 
choix » d'une maniere plus radicale encore. C'est-a-dire du cote du refus ou de 
la « desobeissance » a I'autorite medicale... En effet, dans des circonstances tres 
particulieres, j'avais appris I'existence de la double greffe rein-pancreas comme 
therapie possible a la fois de I'insuffisance renale et du diabete. j'avais obtenu les 
renseignements les plus fiables 7 sur ce que representait cette possibility qui me 
semblait miraculeuse, et je m'en etais ouvert au diabetologue qui me suivait 
alors. II s'y opposa radicalement, provoquant une veritable revolution (au sens 
propre de retournement) de mon rapport a la sante et a la vie, par une ultime 
transgression. 


6 Tres grande fatigue, somnolence irrepressible, troubles digestifs et de I'appetit, etc. 

7 De la bouche meme de I'un de ses plus grands praticiens. 
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Texte 8 

Extrait de « Vivre » : 

« Son refus, I'intrusion de sa volonte dans la mienne, m'avaient determine, et 
avaient provoque sans doute quelque chose comme ma vraie guerison : j'avais pris 
d'un seul coup la decision que ma vie m'appartienne, avec tout ce qu'elle etait. Ce 
diabete etait le mien, cette dialyse serait mienne, et cet espoir de voir au-dela etait 
aussi a moi. Personne ne m'oterait plus quoi que ce soit de ce qui faisait ma vie. » 

Et la double greffe me guerit effectivement de I'insuffisance renale et du dia- 
bete (du moins dans un premier temps - qui dura pres de dix ans). Mais la 
« vraie guerison » etait bien dans ce renversement, cette prise de conscience qui 
se confirma, meme lorsque les circonstances changerent. Cette appropriation 
reussie de I'etat de sante, quel qu'il soit. 

J'entrais alors, apres la recuperation de la fatigue de I'intervention chirurgicale, 
et une periode d'adaptation a cette nouvelle liberte que j'avais oubliee, dans le 
temps ludique des « vacances de diabete »... II ne s'agissait pas vraiment d'un 
retour a I'insouciance du « temps d'avant » - I'innocence perdue ne se retrouve 
pas - mais d'une jouissance bien consciente de la qualite d'un temps libere de 
I'anxiete qu'y faisait regner pour moi le diabete. 

Je n'etais pas pour autant sorti de la chronicite, puisque mon traitement a vie 
faisait de moi un « immunodeprime » notoire. Mais ce traitement, et ce nouveau 
statut de greffe, je les avais choisis. Les nouvelles contraintes qu'ils m'imposaient 
- beaucoup moins lourdes que celles du diabete et de la dialyse - ne me 
poserent aucun probleme d'« observance » : je n'obeissais qu'aux consequences 
de mon desir de mieux vivre. 

Je me suis cru « mis a la retraite » du diabete, me proclamant « diabetique hono- 
raire », et j'ai failli tomber ainsi dans I'illusion infantile de toute-puissance que confere 
le sentiment du miracle accompli. Puis, I'impitoyable ete de la canicule, apres huit 
ans de greffe reussie, une legere insuffisance pancreatique, suite a des problemes 
infectieux, s'est declaree. Je suis devenu une sorte d'intolerant au glucose, ou de pre- 
diabetique de type 2, contraint a une dose tres faible d'insuline basale quotidienne. 

J'ai renoue avec un temps qui n'est, ni celui, anxieux, de mon diabete pre- 
mier, ni vraiment celui d'avant la cesure du diagnostic et de I'annonce. Un 
temps, paradoxalement, sans discontinuite. Un temps qui fait de la brisure une 
realite interieure, intemporelle, et non plus cet objet exterieur qui sembla fractu- 
rer ma vie en deux. Cette faille etait la, depuis toujours, le diabete la fit paraftre, 
la greffe I'escamota, et le retour sans drame a un « diabete modere » transcenda 
I'aspect pathologique de la chronicite en une « chronicite de la vie »... Une vie 
qui accepte de se prendre en charge avec toutes ses dimensions. Quelque chose 
comme « le temps retrouve », c'est-a-dire la conscience qu'il est toujours le 
meme, que tout est en nous depuis toujours. 

Cette nouvelle conscience du temps est, non pas une reconciliation avec la 
maladie, mais une reconciliation avec moi-meme, grace a la maladie. Au fond, 
ce parcours m'a permis de transformer le sens de ma maladie, de faire d'un echec 
une force. Je pense qu'une education therapeutique a visee reellement autono- 
misante - c'est-a-dire reposant sur une confiance dans les facultes autonormati- 
ves du sujet 8 - peut parvenir au meme resultat a moindre frais... 


8 Voir le chapitre 8 sur « I'observance » p. 61 . 
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Texte 9 

« Vivre » : 

« Un peu a I'ecart de I'humanite bien portante, peut-etre en avant-garde, le 
malade cherche le sens de ce qui, au fil du temps, le detruit et le construit tout a 
la fois, comme chacun, mais avec plus de tenacite. 

Aujourd'hui je sais qu'on peut etre heureux non pas malgre sa maladie, mais 
grace a sa maladie. Grace a ce qu'elle nous fait decouvrir en nous de ressources 
insoupfonnees, d'amour de la vie qui se dissimulait. 

Ce diabete que j'ai autrefois meprise, je peux dire aujourd'hui que je I'aime. II 
est I'expression somatique la plus vraie de mon etre, ce par quoi mon corps a 
pris la parole. Le choix paradoxal qu'il avait fait de se detruire lui-meme pour 
que, moi, je ne meure pas. II est la contradiction qui m'habite, et en se revelant 
comme telle, il est ce qui permet son depassement. II est ma destruction et ma 
reconstruction. Mon refus et mon assentiment. Ma revolte et mon « oui ». Ma 
solitude et mon partage. » 

Bibliographie 

[1] Barrier Ph. « De I'annonce du diagnostic a la greffe ». Intervention au DELF. Congres Sante 
Education, Paris, 2005. 
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[3] Barrier Ph. « La bonne sante du malade ». Memoire de DEA en sciences de I'education, 
sous la direction de Jean-Franfois d'lvernois, universite Rene-Descartes-Paris 5, 2003. 
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Reflexions sur I'observance 


A. Grimaldi 


Philippe Barrier et Gerard Reach sont d'accord sur un point : le mot « obser- 
vance » ne leur platt pas : trap normatif ! Trap religieux ! « Compliance », c'est du 
franglais, et en fran^ais, c'est pire : une simple propriety physique ! « Adherence », 
c'est un concept mou... 

Philippe Barrier penche pour « auto-observance » voisine de l'« empowerment » 
anglo-saxon. Gerard Reach prefere « alliance therapeutique ». Ces querelles 
semantiques temoignent d'une difficulty a vrai dire insurmontable : ni la dis- 
tance du rapport a I'autre, fut-il medecin, ni la tension du rapport a soi ne peu- 
vent etre abolis, a moins de vouloir reduire le multiple a I'unique. En effet, si 
chaque personne n'est qu'une, elle est en realite composee de trois « instances » 
regies par des lois d'homeostasie : 

■ un animal qui repond a des lois d'homeostasie biologique (en ce qui concerne 
le diabete, c'est I'homeostasie de la regulation glycemique qui est perturbee) ; 

■ un etre de raison qui tend a une universality partagee et qui est regi par des 
lois d'homeostasie normative ; 

■ un etre de relation, demotions et de representations a I'irreductible singula- 
rity identitaire, regi par une loi d'homeostasie thymique. 

En realite, ces trois instances sont hierarchisees, la loi d'homeostasie thymique 
imposant sa suprematie lorsque le moi identitaire se sent menace. La deraison 
impose alors sa loi a la raison, au risque de remettre en cause I'existence du moi 
animal, c'est-a-dire au risque d'en mourir. 

Le principe « raison » 

Quel est I'objectif de la relation medecin-malade au cours de la maladie chroni- 
que ? II s'agit de reparer ou de remplacer la defaillance de I'animal biologique, 
que la demande en soit faite explicitement ou implicitement par le patient. Ce 
que propose le medecin, c'est d'utiliser pour ce faire des outils rationnellement 
valides, grace le plus souvent aujourd'hui a des etudes permettant de definir une 
medecine « fondee sur les preuves ». Ces preuves debouchent sur des recom- 
mandations, les recommandations justifient les prescriptions que le patient se 
doit d'appliquer. II s'agit done d'une double observance, I'observance du 
medecin determinant I'adequation entre sa prescription et les recommandations 
et I'observance du patient assurant la conformity de ses comportements de soins 
a la prescription. Finalement, il s'agit de passer de I'universel au particular. Ce 
faisant, nous supposons qu'il existe pour chaque homme un principe de regu- 
lation raisonnable visant a la sauvegarde de la sante quels que soient les detours 
et les rythmes de chacun pour activer ce principe regulateur. Pour les soignants, 
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tout ne serait done qu'affaire de pedagogie, d'objectifs et si besoin de « micro- 
objectifs » conduisant le patient sur le chemin de la raison. Philippe Barrier 
denonce a juste titre le maTtre autoritaire qui veut le bien de son eleve malgre 
lui / alors qu'il s'agit seulement d'aider chacun a trouver son chemin vers I'adop- 
tion du comportement de sante optimal. Le determinant des comportements 
humains serait done selon lui en derniere instance la raison. 

Le principe « evitement du deplaisir » 

Au contraire, il nous semble que le principe de raison est subordonne a un prin- 
cipe comportemental plus puissant : la maximisation du plaisir et la minimisa- 
tion de la douleur, qu'elle soit physique ou morale. En tout cas la defense par 
tous les moyens du « moi identitaire » lorsqu'il se sent menace dans son inte- 
grity. Bien sur, la prise en compte des donnees de la realite et le maintien des 
relations aux autres font partie des besoins humains fondamentaux qui suppo- 
sent I'exercice de la raison, mais ces besoins nous paraissent soumis au principe 
fondamental du rapport plaisir-deplaisir. C'est ce que les soignants ont le plus de 
mal a comprendre tant leur formation et leur pratique sont fondees sur la raison. 
Pourtant, chacun sait bien que I'observance, quel que soit le nom qu'on lui 
donne, n'est pas un reel probleme des lors qu'il existe un symptome genant, par 
exemple une douleur. Que le medecin soit autoritaire ou non, qu'il existe ou 
non une alliance therapeutique, « I'observance » est alors tres bonne. Si des que 
la glycemie depasse 1 ,60 ou 1,80 g/l, le patient se plaignait de symptomes desa- 
greables tels qu'un prurit ou des douleurs, nous n'aurions pas a discuter de I'ob- 
servance et des difficultes a suivre le traitement du diabete. Tel est d'ailleurs le 
cas des patients tout a fait exceptionnels dits « patients sentinelles » qui se sen- 
tent mal des que leur glycemie s'eleve au-dessus d'1 ,40 ou 1 ,60 g/l, se plaignant 
de maux de tete, de lourdeur ou de fatigue, si bien qu'ils n'ont meme pas 
besoin de mesurer leur glycemie. Mais dans I'immense majorite des cas, il n'en 
est rien. Le patient dont les glycemies oscillent entre 2 et 3 g/l ne sent rien, se 
sent parfaitement bien, tandis que sa retine, ses reins, ses nerfs, ses arteres se 
deteriorent lentement, sans bruit... 

Le maftre symptome : I'angoisse 

Pour ameliorer I'observance, il faut done creer du symptome. C'est bien ce que 
nous faisons grace a I'automesure glycemique. II ne faut cependant pas se 
meprendre sur la nature exacte du symptome que nous creons. II ne s'agit evi- 
demment pas de la douleur provoquee par la piqure au bout du doigt (encore 
que lorsque celle-ci est reellement douloureuse ou lorsqu'il existe une phobie du 
sang le patient abandonne le plus souvent la pratique de I'automesure). En 
realite, le symptome que nous suscitons est I'angoisse (le maTtre symptome 
commun a toutes les maladies chroniques). Par la mesure de I'hyperglycemie, 
nous cherchons a actualiser la perception du risque des complications a long 
terme. Cependant, I'importance de cette angoisse varie considerablement d'un 
patient a I'autre. Le patient hyperoptimiste aura vite fait de se convaincre qu'il 
est protege par sa bonne etoile, ou qu'il serait stupide de s'inquieter pour un 
resultat isole. « L'alexithymique » ne percevra pas ou en tout cas ne mentalisera 
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pas I'angoisse. A I'inverse, lorsque I'angoisse est trap intense au point de mena- 
cer son « homeostasie thymique », I'individu se protege en adoptant un com- 
portement d'evitement : pas vu, pas pris ! En effet, la repetition de stress subis 
passivement est un modele quasi experimental d'induction du couple 
depression-frustration. Si on « allume » le symptome angoisse, c'est pour propo- 
ser de « I'eteindre » grace a une action raisonnee. Le moteur du changement 
comportemental est done I'angoisse, mais c'est la raison qui guidera I'action 
apaisante. Encore faut-il que le malade en ait appris les principes et la pratique, 
grace a I'education therapeutique. Finalement, le patient va recevoir comme 
« recompense » le soulagement procure par I'action de correction ramenant 
sans delai la glycemie dans I'objectif. En agissant, le malade supprime I'angoisse 
et jouit de sa propre reassurance. C'est surtout vrai pour ceux qui ont un locus 
de controle interne, e'est-a-dire qui aiment maTtriser leur sante. Le patient peut 
meme avoir le plaisir regressif de la « bonne note », ce qui conduit certains quel- 
que peu obsessionnels a multiplier les controles glycemiques pour le simple plai- 
sir d'en verifier la « normalite ». 

Les soignants doivent bien etre conscients que tout au long de cette malade 
chronique asymptomatique, ils jouent avec le « feu ». Qu'il s'agisse de I'autome- 
sure glycemique, de la mesure tous les 2 a 3 mois de I'HbAlc « boite noire du 
diabete », du depistage au moins annuel des complications, du discours du 
medecin et des medias sur le risque des complications, tout est fait pour sortir le 
patient de son insouciance en reactivant son angoisse. Face a cette « douleur » 
morale, le patient guide par le principe optimisation du rapport plaisir/evitement 
du deplaisir, a trois solutions : 

■ agir de fafon rationnelle comme le proposent les soignants ; 

■ adopter une conduite d'evitement, qu'elle soit le fruit d'un deni de la realite 
plus ou moins conscient ou la consequence d'une denegation deliberee en 
forme de defi ; 

■ activer des croyances, des pensees magiques ou s'adonner a des rites conjura- 
toires (medecines paralleles. . .). 

Les bonnes raisons du « moi identitaire » pour ne 
pas etre observant 

Pour choisir la premiere solution, I'action rationnelle, encore faut-il que le patient 
ne vive pas les propositions d'actions comme menapantes pour son equilibre 
psychologique. On ne peut pas demander a un patient de s'engager dans la 
voie de la depression au nom de la raison ! Certains patients ont peur de perdre 
leur identite ou plus exactement leur image de soi. Ils pretent souvent aux autres 
leurs propres prejuges sur le diabete et les diabetiques (« Nous n'en parlons jamais 
mais je sais bien que le diabete me devalorise aux yeux de mon epouse »). 
Finalement, ils deviennent des diabetiques clandestins, choisissant un traitement 
minimum sans hypoglycemies. Certaines phrases prononcees par les patients 
illustrent cette crainte : « Je ne m'appelle pas diabete I », « J'ai convoque la 
belle-famille pour leur annoncer la tare familiale... », « Si je le rencontre un jour, 
je lui dirais bien deux mots... » « Vous avez cherche a me rendre diabetique » 
m'a reproche un patient diabetique apres une hospitalisation de semaine dans 
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I'unite d'education therapeutique. « Je me rends ! » m'a lance un confrere dia- 
betique rentrant dans le box de consultation les mains en I'air. Une patiente dia- 
betique avait deux noms : I'un pour les consultations de diabetologie, un autre 
pour la ville. Un autre patient diabetique qui echangeait facilement lors des 
consultations, et qui habitait pres de chez moi, faisait semblant de ne pas me 
voir lorsque nous nous croisions dans les rues du quartier : logique ! II etait dia- 
betique a I'hopital mais non a la ville... D'autres patients paraissent assumer leur 
diabete, mais ne peuvent en supporter les contraintes therapeutiques mettant 
en cause leur trait ou leur style de personnalite. Les patients ayant un « locus de 
controle » externe detestent prendre des decisions eux-memes. C'est un moin- 
dre mal lorsqu'ils se soumettent a un tiers raisonnable, mais parfois ils s'en 
remettent au destin. Dans ce cas, I'alliance therapeutique ne peut au mieux se 
faire qu'avec un tiers aidant, le plus souvent le conjoint. Le convivial a beaucoup 
de mal a assumer et a faire accepter sa difference par ses amis de peur de les 
perdre. L'epicurien se vit comme tout puissant dans I'instant, mais totalement 
incapable de preparer I'avenir. II est cigale et non fourmi ! Un de mes patients 
hospitalise en urgence pour une recidive de mal perforant plantaire, apres avoir 
essuye les remontrances de I'infirmiere pour sa negligence, sortit de I'hopital 
pour aller acheter une rose et la lui offrir. Par ce geste, il signifiait que seul I'ins- 
tant importe, et qu'il faut savoir le cueillir sans se preoccuper des lendemains, 
selon lui toujours incertains. Plus tard, en consultation, entre deux seances de 
dialyse, il me confiait : « Docteur, si nous disons que nous partons aux Antilles 
dans 15 jours, je suis sur que mon pied va s'ouvrir et nous ne pourrons pas y 
aller, tandis que si nous disons que nous partons maintenant, nous y allons. » 
Certes, on peut y voir des traits culturels. Certains parlent du syndrome de 
I'homme des Ties « butineur et insouciant », mais nous pensons qu'en chaque 
homme il y a un Antillais qui sommeille. En effet, si on peut comprendre que 
plus la vie est a risque, plus il faut etre precautionneux, a I'inverse on peut rai- 
sonnablement penser que plus la vie est menacee, plus la prevoyance est illu- 
soire. De plus, certaines personnes, et done certains patients ne peuvent se 
sentir reellement exister qu'en se confrontant au risque. La nuance, le compro- 
mis, la gamme des gris n'est pas leur mode. Ils sont en effet tout en noir ou 
blanc, en « ga passe ou pa casse » comme si la vie ne valait la peine d'etre vecue 
qu'au risque de la perdre. « je hais le mot equilibre » me lanpa une jeune femme 
diabetique menacee de cecite. II y a enfin ceux qui ne peuvent agir pour 
controler leur diabete parce qu'ils sont devenus des esclaves de leur addiction. 
La consommation de leur drogue (tabagisme, alcoolisme, troubles du compor- 
tement alimentaire...) ne leur procure meme plus vraiment de plaisir, mais vient 
seulement calmer leur souffrance du manque. Plus banalement, certains patients 
ne peuvent supporter les contraintes therapeutiques parce qu'elles leur apparais- 
sent contradictoires avec les projets de vie, notamment professionnels. II est 
done indispensable que les soignants se preoccupent de ces projets et des moti- 
vations qui les sous-tendent pour chercher a y « raccrocher » les projets de soins. 
On peut se soigner pour preparer une grossesse ou pour preparer sa retraite, on 
peut se soigner pour ses enfants ou ses petits-enfants, on peut se soigner pour 
faire plaisir a son conjoint, on peut se soigner pour ne pas renoncer a un projet 
de voyage ou d'expedition... Enfin, la maladie et les contraintes du traitement 
peuvent decompenser une depression masquee, car I'acceptation de la maladie 
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peut etre assimilee a un travail de deuil. II est bon de rappeler ici la regie selon 
laquelle un travail de deuil non fait interdit tout nouveau deuil. Ainsi apres le 
deces d'un proche, le patient, en se soignant, peut avoir I'impression de renon- 
cer a son deuil et ainsi de trahir en quelque sorte I'etre aime disparu. Tel ce pere 
me demandant en consultation : « S'il vous plaTt, docteur pouvez-vous ne pas 
me dire que je n'accepte pas ma maladie ? » puis, cinq minutes plus tard, m'ap- 
prenant qu'il avait un fils unique et qu'un jour il I'avait trouve pendu. 

Les contre-attitudes medicates 

Les difficulty rencontrees par le patient pour se traiter sont sources de contre- 
attitudes medicales, qu'il s'agisse de la resignation ou le medecin passe avec le 
malade un pacte tacite en attendant sans le dire I'heure des complications, alors 
qu'il faudrait interroger le patient sur les raisons de ses difficulty en lui deman- 
dant avec tact « Pourquoi venez-vous me voir alors que vous ne faites rien ? » et 
en ajoutant : « Que puis-je faire pour vous aider ? ». A I'inverse, ce peut etre la 
dramatisation ou le medecin menace plus qu'il n'informe le malade des compli- 
cations de la maladie. La dramatisation peut aller de pair avec la banalisation, en 
particulier a I'egard des contraintes therapeutiques : « Je ne vous demande pas 
grand-chose... ». Dramatisation et banalisation debouchent sur la culpabilisation 
et I'infantilisation du patient verrouillant la relation medecin-malade. Elle s'ac- 
compagne parfois d'un jugement moralisateur : « Un peu de volonte ! » ou 
encore « Les gros qui ne maigrissent pas devraient payer leur dialyse... ». La 
medicalisation avec multiplication des examens complementaires, des hospitali- 
sations de jour aux bilans inutiles, est une contre-attitude frequente des 
medecins hospitaliers offrant une reponse biomedicale a un probleme psychoso- 
cial. Cette medicalisation excessive va parfois de pair, de nos jours, avec une 
totale indifference. Sous pretexte de ne pas imposer au malade le devoir de 
bienfaisance medicale, on en vient a oublier le devoir de bienveillance. On peut 
rapprocher du scientisme I'etiquetage psychologique abusif du patient. 

A I'origine de ces contre-attitudes medicales se trouvent trois processus : 

■ la routinisation des rapports medecin-malade au cours de la maladie 
chronique ; 

■ I'objectivation du malade necessaire a I'approche rationnelle scientifique de la 
maladie ; 

■ le modele culturel de la maladie aigue grave ou le malade se defend psycho- 
logiquement le plus souvent en regressant si bien qu'une relation soignant/soi- 
gne de type parental paraTt alors adaptee. 

La relation medecin-malade 

On peut finalement retenir cinq types de relation medecin-malade : 

■ une relation paternaliste plus ou moins autoritaire, infantilisante pour le 
patient, que denonce Philippe Barrier a juste titre ; 

■ une relation d'objectivation du malade par le medecin investigateur et pres- 
cripteur : le malade n'est plus qu'un animal biologique auquel on applique les 
recettes eprouvees de la medecine factuelle ; la singularity psychosociale est 
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ignoree; il n'y a plus vraiment de difference entre le malade que Ton soigne et 
un numero inclus dans un essai de recherche therapeutique ; cependant, si le 
medecin n'est qu'un investigateur-prescripteur, il pourra etre remplace facile- 
ment un jour par un « administratif » voire par un ordinateur ; I'objectivation du 
patient entrafne en boomerang I'objectivation du soignant; 

■ en effet, si la medecine moderne a tendance a objectiver les patients, les 
patients, eux, ont tendance de plus en plus a objectiver les medecins en les 
transformant en simples prescripteurs de medicaments : « Pouvez-vous rajouter 
ce medicament sur ma commande... ? » me declarait un jour un patient ! Mais 
I'objectivation de I'autre entrafne inevitablement des jeux de pouvoir et done 
des abus de pouvoir... on n'est pas loin de la judiciarisation des rapports 
medecin-malade selon le modele americain ; 

■ a I'oppose de cette relation moderne objectivante, se developpe une relation 
de type post-moderne, produit du relativisme culturel : au nom de I'egalite, 
patients et medecins se trouveraient dans une position symetrique, ayant cha- 
cun un discours et un savoir relatif ; « expert profane » et « expert scientifique », 
tout se vaut ; tout au fond n'est affaire que de point de vue ; au nom de la sin- 
gularity des individus et des abus commis au nom de la science, on en vient a 
nier I'universalite de la raison. Ce courant, a la mode dans les annees post-68, a 
connu un developpement lors de I'epidemie de sida alors que certains soignants, 
faute de traitement, se sont lances dans I'accompagnement, parfois jusqu'a la 
confusion des roles et des sentiments ; 

■ la relation que I'on souhaiterait developper au cours de la maladie chronique 
est celle d'un partenariat, ou la partie ne se joue non pas a deux mais a quatre : 
I'etre de raison du medecin et celui du patient peuvent partager les donnees de 
V evidence based medicine tandis que leurs etres de relation et d'emotions peu- 
vent permettre I'expression des difficultes a suivre le traitement et a en recher- 
cher ensemble les solutions. Lorsque I'on dit que I'education therapeutique (qu'il 
s'agisse d'une activite specifique comme un atelier, un hopital de jour ou une 
hospitalisation de semaine, ou d'une simple consultation) se termine par un 
contrat, on se trompe largement si I'on pense qu'il s'agit d'un contrat entre le 
medecin et le patient. En realite, il s'agit d'un contrat entre les deux instances 
du « moi » du patient, son « moi » rationnel et son « moi » emotionnel identi- 
taire. Le medecin doit done aider le patient a developper ce debat interne entre 
ses deux instances du « moi » en se faisant I'avocat de I'une et de I'autre partie. 
Le medecin n'oubliera pas de sefaire si besoin I'avocat du diable, poursusciter ('in- 
tervention d'un « moi » regulateur definissant un compromis acceptable par les 
deux « moi », compromis variable d'un moment a I'autre de la vie. 

Parallelement on peut repertorier quatre types de pedagogie : 

■ la « pedagogie frontale », de maftre a eleve : la transmission fonctionne bien 
lorsque I'emetteur et le recepteur partagent les memes preoccupations et utili- 
sent le meme code de lecture ; 

■ la « pedagogie de la liberte », ou il s'agit grace a un tutorat bienveillant, de 
permettre a chacun selon son rythme de devenir un « expert profane » ; 

■ une pedagogie behaviouriste ou e'est la repetition d'un comportement limite 
et sa ritualisation renforcee par le couple recompense-punition, qui change le 
comportement ; 
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■ enfin, la pedagogie constructiviste qui part des representations, des croyances 
et des connaissances des patients pour les aider a en construire de nouvelles, si 
besoin en deconstruisant les anciennes. 

Tous ces styles pedagogiques peuvent etre utilises avec profit, mais c'est la 
pedagogie constructiviste qui correspond le mieux aux conditions de I'appren- 
tissage des soins par les patients adultes. 

Finalement, la reflexion sur I'observance interpelle la nature et la finalite de 
I'education therapeutique. L'education therapeutique a un double objet. II s'agit 
d'une part d'un apprentissage de techniques ayant des fins therapeutiques, qu'il 
s'agisse de la connaissance de la dietetique, de la manipulation d'une pompe ou 
de la pratique de I'autodialyse... II s'agit d'autre part d'une aide aux change- 
ments de comportement a des fins therapeutiques, sachant que ce changement 
ne peut etre que la decision du malade lui-meme. Du coup, on perfoit les devia- 
tions possibles de I'education therapeutique. Ne peut pas etre une education 
therapeutique, une education qui n'aurait pas une expertise therapeutique, car 
dans I'immense majorite des cas, contrairement a ce que croient les decideurs et 
les economistes de sante, il ne s'agit pas d'appliquer des recettes mais de mettre 
au point une version personnalisee susceptible d'evoluer avec le temps. Ce n'est 
pas une education therapeutique, une education purement technique qui 
n'aiderait pas le patient a modifier ses comportements en cherchant a definir 
avec lui en permanence le compromis optimal. Et n'est pas une education thera- 
peutique, un simple accompagnement psychosocial. 

L'education therapeutique necessite trois types de competences : 

■ medicale et paramedicale specialises ; 

■ pedagogique ; 

■ psychologique. 

Cette triple competence peut etre le fruit d'un medecin ou d'un paramedical 
specialises ou d'un binome, mais elle necessite le plus souvent un travail 
d'equipe. Dans ce travail d'equipe, le medecin prescripteur ne pourrait etre 
exclu au risque de separer la prise en charge prescriptive (la therapeutique), de 
I'education therapeutique reduite alors a un simple supplement d'ame ou deve- 
nant source de conflit. 

En conclusion, I'observance ou plutot I'analyse des difficulty du patient a suivre le 
traitement, nous paraTt etre la question centrale de la relation medecin-malade dans 
la maladie chronique. Elle devrait avoir une place importante dans la formation des 
etudiants en medecine comme dans celle des professionnels de sante. Elle devrait 
etre prise en compte dans la reforme du systeme de soins car elle va a I'encontre 
d'une medecine prescriptive de plus en plus marchandisee. Evidemment, les concep- 
teurs de la T2A n'y avaient pas pense : a la fois tout un programme, et un aveu ! 
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« L'observance » 


P. Barrier 


II me semble que les mots doivent etre pris au serieux : I'utilisation d'un terme 
ou d'un champ lexical precis n'est ni fortuite ni gratuite ; c'est pourquoi nous 
commencerons par un parcours lexical. 


La signification du mot « observance » 

II est frappant de constater que, pour Le Petit Robert, y compris dans ses recentes 
editions, les quatre acceptions d'« observance » sont religieuses. Je les cite dans 
leur totalite : 

1. « Action d'observer habituellement, de pratiquer une regie en matiere reli- 
gieuse ; obeissance (a la regie) ». Voir Observation, pratique. « L'observance de 
la loi du Seigneur » (Massillon). 

2. Une observance : regie, loi religieuse prescrivant I'accomplissement de pratiques. 
« Une des observances minutieuses qui commandent toute la vie juive » (Tharaud). 

3. Maniere dont la regie est observee dans une communaute religieuse. « Un 
monastere cistercien de la plus rigide observance » (Bloy). 

4. Regie d'un ordre. Religieux de l'observance de Saint-BenoTt. 

II est vrai, cependant, qu'a la fin de I'alinea concemant la premiere acception, 
est indiquee une signification non religieuse : « (Regie non religieuse) La vie se 
resumait pour lui a la stride observance du tableau de service » (Loti). 
Egalement a la fin de I'alinea concernant la troisieme acception, est donnee, 
« par analogie », une citation de Mauriac excedant egalement le cadre reli- 
gieux : « Radical et franc-mafon d'etroite observance. » 

On notera que, precisement, il s'agit bien d'un fonctionnement par analogie 
avec le sens religieux, fondamental. De meme dans le premier exemple, la cita- 
tion veut clairement faire comprendre que I'on est en presence d'une obeissance 
« religieuse » au tableau de service, c'est-a-dire sur le modele de I'obeissance 
inconditionnelle a la regie religieuse. Dans le detail, comme sur le fond, la signi- 
fication d'« observance » est religieuse. 

On a done bien affaire a une transposition directe, dans le domaine medical, 
d'un phenomene religieux. 

Amusons-nous a une telle transposition lexicale a partir des citations donnees 
dans notre dictionnaire, pour juger de leur effet... 

« L'observance de la loi du Docteur. » 

« Une des observances minutieuses qui commandent toute la vie diabetique. » 
« Un service diabeto d'insulinotherapie fonctionnelle de la plus stride 
observance. » 
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« Medecins de I'observance "Regime hypocalorique". » 

La signification derniere (la plus fondamentale) de l'« observance », c'est la 
sacralisation de I'obeissance, afin de la rendre inconditionnelle, c'est-a-dire abso- 
lue. Aussi I'emprunt d'un tel terme par le corps medical, doit-il nous interroger 
sur son rapport au pouvoir. (« Dans I'amour du pouvoir, dit le poete Valery, il y a 
toujours celui de I'abus du pouvoir. » [1]) 

Meme si I'on considere « observance » comme simple substantification 
d'« observer », dans le sens de « se conformer de fa^on reguliere a (une pres- 
cription) », on constate que la reference de la citation choisie dans Le Petit 
Robert est encore religieuse : « Une des seules coutumes de I'lslam qu'elles 
observaient fidelement encore. (Loti) » 

Le mot « prescription », d'ailleurs mis entre parentheses pour indiquer son 
caractere explicatif ou exemplaire, ne doit pas nous tromper : il n'acquiert son 
sens medical qu'en 1829, c'est-a-dire avec la naissance de la « medecine 
moderne ». 

« Prescrire », depuis le xn e siecle, c'est « soumettre a la prescription » au sens 
juridique du terme, et depuis 1544, au sens courant : « Ordonner ou recomman- 
der expressement ; indiquer avec precision ce qu'on exige, (ce qu'on impose). » II 
est bien toujours question d'imposer I'obeissance... 

La consultation du meme dictionnaire nous permet de souligner clairement 
qu'il n'y a pas d'obeissance « soft » a une autorite exterieure. Le sens premier 
d'« obeir », depuis 1 1 20, est : « se soumettre (a quelqu'un) en se conformant a ce 
qu'il ordonne ou defend ». L'exemple pris est parlant : « Enfant qui obeit a ses 
parents. » 

II s'agit bien de soumission par « conformation » a un ordre, avec une conno- 
tation infantilisante ou paternaliste - que confirme bien le deuxieme sens qui 
parle de : « se plier»... 


Le rapport pouvoir/savoir 

Pourquoi le « corps medical » tient-il done tant a son pouvoir d'exiger I'obeis- 
sance du patient ? Pourquoi fait-il montre d'autorite, definie comme « droit de 
commander, pouvoir (reconnu ou non) d'imposer I'obeissance » ? 

C'est qu'il y est contraint lui-meme par le « devoir de bienfaisance » a I'egard 
du patient, qui lui dicte un tel autoritarisme, en quelque sorte « naturel » a sa 
fonction : il doit vouloir le bien de son patient, y compris malgre ou contre celui- 
ci. Le medecin sait ce qui est medicalement bon pour le patient, et que celui-ci 
ignore - sinon, pourquoi aurait-il recours a lui ? II est done legitime a I'exiger de 
lui par la prescription d'un traitement et d'une hygiene de vie. Ce qui fonde ce 
devoir d'exercer I'autorite sur le patient, c'est done le savoir, ou, plus exacte- 
ment I'exclusivite du savoir sensement detenu par le seul medecin. 

Si le projet est louable, et peut sembler correspondre a cette volonte de bien 
faire (de faire le bien), force est de constater qu'il echoue. En temoigne I'insatis- 
faction profonde des medecins, qui se manifeste dans leur plainte frequente d'un 
« manque d'observance » (ou d'une « non-observance » ou « non-compliance ») 
des patients, et dans leur souci constant de corriger ce defaut recurent du 
patient, presque aussi essentiel que sa propre autorite. 
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Une erreur methodologique et strategique 

II me semble que cet edifice, qui va du savoir a I'echec en passant par la volonte 
de soumettre, repose sur un malentendu, ou pour mieux dire : sur une erreur 
methodologique et strategique. 

Elle a deux « entrees » : 

■ confusion theorique sur la signification du rapport de soin ; 

■ confusion theorique sur la nature de la normativite de sante. 

Ce qui lie patient et medecin n'est pas un rapport 
d'obeissance, de domination 

Pour Georges Canguilhem, la reconnaissance de I'etat pathologique est d'abord 
I'affaire du malade lui-meme, dans son experience la plus intime : « Nous soute- 
nons que la vie d'un vivant, fut-ce d'une amibe, ne reconnaTt les categories de 
sante et de maladie que sur le plan de I'experience, qui est d'abord epreuve au 
sens affectif du terme, et non sur le plan de la science. La science explique I'ex- 
perience, mais elle ne Yannule pas pour autant. » ([1 ], p. 131) 

Autrement dit, on ne « croit » pas que I'on est malade, on le sait. Reste a 
savoir de quoi, et pourquoi, et c'est la science medicale qui va aider a le com- 
prendre. Mais ce savoir premier du malade est a I'origine du geste medical 
meme : « L'appel au medecin vient du malade. C'est I'echo de cet appei pathetique 
qui fait qualifier de pathologiques toutes les sciences qu 'utilise au secours de la vie la 
technique medicale. » ([1], p. 1 53) 

Le savoir n'est done pas I ’exclusivite du medecin ; surtout, il n'exclut pas celui 
(« experientiel ») du patient. L'autorite (le droit d'imposer) ne se trouve done 
deja plus absolument legitimee. 

Sur le plan du savoir, soigner c'est eclairer grace a la lumiere indispensable du 
savoir scientifique, celui « eprouve », « affectif », du patient. Canguilhem souligne 
qu'il ne saurait etre question d'annuler I'experience du patient. Or le medecin, 
sur (a juste titre) de la validite de son savoir, agit avec son patient comme si celui- 
ci n'en detenait aucun. II commet I'erreur pedagogique que Socrate reproche 
aux sophistes et a tous les « enseignants de sagesse » : faire comme si le sujet que 
I'on veut eduquer, etait un vase vide que I'on va remplir de savoir. 

Comme il y a deja « quelque chose » dans le vase, le savoir que I'on veut y 
introduire est refoule. Et le medecin de dire que son patient « n'y comprend 
rien », ou « ne veut rien savoir ». Ce qui est vrai, parce qu'il resiste de toutes ses 
forces a I'annulation de son propre savoir. 

D'une fagon ou d'une autre, cette capacite du malade a se savoir malade, 
cette connaissance intime de la categorie de pathologique, doit etre reconnue 
par le medecin, car elle trouve sa source dans la meme dynamique au service de la 
vie qui fonde la medecine. 

Ce qui nous amene a la seconde « entree » de I'erreur methodologique. 

La norme de sante n'a pas sa source dans 
le savoir medical 

« II est exact qu'en medecine I'etat normal du corps humain est I'etat qu'on sou- 
haite de retablir. Mais est-ce parce qu'il est vise comme fin bonne a obtenir par 
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la therapeutique qu'on doit le dire normal, ou bien est-ce parce qu'il est tenu 
pour normal par I'interesse ? Nous pensons que c'est la seconde relation qui est 
vraie. 

Nous pensons que la medecine existe comme art de la vie parce que le vivant 
humain qualifie lui-meme comme pathologiques, done comme devant etre 
evites ou corriges, certains etats ou comportements apprehendes, relativement a 
la polarite dynamique de la vie, sous forme de valeur negative. Nous pensons 
qu'en cela le vivant humain prolonge, de fagon plus ou moins lucide, un effort 
spontane, propre a la vie, pour lutter contre ce qui fait obstacle a son maintien et 
a son developpement pris pour normes. [...] La vie n'est pas indifferente aux 
conditions dans lesquelles elle est possible, la vie est polarite et par la meme posi- 
tion inconsciente de valeur, la vie est en fait une activite normative. » ([1], p. 75) 
Canguilhem ne voit pas I'origine de la qualification d'etat physiologique 
« normal » dans une decision medicale, mais dans I'appreciation positive portee 
par I'interesse lui-meme sur cet etat, et celle, negative, qu'il porte sur les etats 
opposes a la « polarite dynamique de la vie ». 

La vie est ce « mouvement polarise », e'est-a-dire oriente vers des valeurs positi- 
ves : celles qui vont dans le sens de « son maintien » et « son developpement pris 
pour normes ». Elle est « effort spontane » pour lutter contre ce qui s'y oppose. 
« [...] Par la meme elle est position inconsciente de valeur. » 

C'est done la vie elle-meme qui est I'origine (spontane, « naturelle ») du juge- 
ment appreciate pose sur les etats du corps, e'est-a-dire du jugement normatif 
de sante : « C'est la vie elle-meme et non le jugement medical qui fait du normal 
biologique un concept de valeur[...] » ([1], p. 81) 

Pour Canguilhem, ce jugement normatif spontane se prolonge doublement 
dans la conscience et I'activite humaines. D'une part chez « I'interesse lui- 
meme », e'est-a-dire le sujet vivant les etats de son corps, qui « de fagon plus ou 
moins lucide », autrement dit, avec plus ou moins de conscience et de connais- 
sance de ces etats et de leur cause, les juge, les « evalue » suivant cette meme 
polarite. 

D'autre part chez le medecin (ou dans « I'art medical ») : « La vie, pour le 
medecin, ce n'est pas un objet, c'est une activite polarisee dont la medecine 
prolonge, en lui apportant la lumiere relative mais indispensable de la science 
humaine, I'effort spontane de defense et de lutte contre tout ce qui est de valeur 
negative. » 

Cette continuity dans la conscience humaine de la polarite dynamique du 
vivant : de son aspiration vers ses valeurs positives, est encore soulignee ailleurs 
par Canguilhem : « C'est la vie elle-meme, par la difference qu'elle fait entre ses 
comportements propulsifs et ses comportements repulsifs, qui introduit dans la 
conscience humaine les categories de sante et de maladie. [...] Les vivants 
preferent la sante a la maladie. Le medecin a pris explicitement parti pour le vivant, 
il est au service de la vie, et c'est la polarite dynamique de la vie qu'il traduit en 
parlant de normal et de pathologique. » ([1], p. 150) 

On peut done dire avec Canguilhem, que ces categories de normal et de 
pathologique, ne sont pas a proprement parler objectives ou scientifiques, meme 
si elles peuvent etre objectivement et scientifiquement decrites et expliquees, 
elles ne sont que I'expression « indirecte », la « traduction » de la polarite dyna- 
mique de la vie dans la conscience humaine. 
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L'individu humain possede done une « autonormativite » de sante, enracinee 
dans la logique meme du vivant, au moins comme tendance, puisqu'elle est 
« plus ou moins lucide », et done educable. Le rapport de soin bien compris est 
done un rapport d'education, dans un sens socratique - e'est-a-dire en eveillant, 
sollicitant, renfor^ant les ressources propres du sujet (en I'occurrence son auto- 
normativite). II n'est done en aucun cas un rapport d'obeissance ou de soumis- 
sion a une autorite exterieure a la conscience meme du sujet. 

C'est cette idee suivant laquelle la normativite est exterieure au sujet, I'idee 
d'une normativite exogene au patient, qui fausse d'emblee le rapport de soin, et 
le conduit a un autoritarisme de principe. Les notions d'observance ou de 
« compliance » n'en sont que la consequence logique, avec les resultats assez 
desastreux que I'on connaTt. 

Autonormativite de sante et education 
therapeutique 

L'autonomie 

L'« autonormativite », que Canguilhem enracine dans la logique meme du 
vivant, cette « polarite dynamique » qui va dans le sens de son maintien et de 
son developpement, correspond au concept philosophique d'« autonomie », qui 
signifie etymologiquement « etre a soi-meme sa propre loi ». 

Ces notions ne sont pas a prendre comme des revendications de l'individu, 
portees par la vague d'individualisme qui caracteriserait I'epoque contempo- 
raine, mais comme le fond meme de sa realite. On ne peut les contester sans 
contester du meme coup la realite de I'existence individuelle. 

L'autonomie ne doit pas etre confondue avec I'independance. L'individu humain 
n'est pas independant (le patient chronique encore moins, qui dependra tou- 
jours d'un traitement et d'un medecin qui le lui present). Les individus humains 
sont pris dans des rapports d'interdependance qu'ils apprennent a gerer. 

L'autonomie, c'est cette capacite qu'a I'homme du fait de sa liberte de choix, 
e'est-a-dire d'autodetermination, a choisir d'obeir a la loi. Loi qu'il se donne a lui- 
meme et a laquelle il se soumet. Ce qui ne veut pas dire qu'il « invente » la loi, 
qui serait le fruit de son caprice. C'est aussi bien la loi qu'imposent le Droit et la 
justice. C'est-a-dire celle qui est regie par des principes universels parce que 
rationneis. En tant lui-meme qu'etre rationnel, la source de ces principes se 
trouve aussi en lui. II est done apte a juger du bien fonde de ce que present la 
loi, puisqu'elle ne lui est nullement exogene. Et de s'y soumettre, puisqu'il pos- 
sede cette capacite a se determiner lui-meme (se contraindre lui-meme) en fonc- 
tion de valeurs. 

En ce sens on peut dire qu'o/i n'obeit jamais qu'a soi-meme, meme sous la 
contrainte. On avait toujours le recours de desobeir au prix de sa vie, comme le 
soulignent les stoiciens. Ce qui revient aussi a dire qu'on n'obeit jamais, au sens 
de soumission a une volonte exterieure, c'est toujours a la sienne propre qu'on 
se soumet. Eventuellement, le sujet choisit d'accomplir I'acte impose, parce qu'il 
prefere les consequences de celui-ci aux consequences du refus de celui-ci. 

Dire que l'individu humain est un etre rationnel, c'est dire qu'il est capable de 
rationalite, et non qu'il est exclusivement rationnel. C'est en effet aussi un etre 
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de passion, c'est-a-dire de desir mal compris ou qui tisse avec la realite des 
contradictions dont il est prisonnier. C'est en quelque sorte « tendance contre 
tendance » ; d'ou le role majeur d'une education emancipatrice (qui libere des 
passions qui nous contraignent, telle la peur, « passion » fondamentale pour 
Spinoza 1 , qui nous contraint a des comportements non rationnels et qu'on peut 
qualifier « de polarite negative » par rapport a la vie). 

Aussi loin que puisse aller le devoir de bienfaisance du medecin, celui-ci ne 
pourra jamais se substituer a la volonte propre du patient. II peut sans doute 
vouloir a sa place, mais ne peut aucunement faire que celui-ci veuille ou desire. 
Le patient fera peut-etre ce que veut le medecin, mais avec « mauvaise volonte 
», puisque ce n'est pas la sienne qui est le moteur de son action. Un sujet qui 
agit par la volonte d'un autre, c'est une marionnette, effectivement obeissante si 
I'on sait bien la manipuler. 

L'education « autonomisante » est done une pedagogie qui vise, non pas a 
imposer une volonte exterieure au sujet, mais a liberer sa volonte des passions 
qui la mettent en contradiction avec elle-meme. C'est done avant tout, entre les 
deux acteurs de la relation educative (le medecin et le patient, dans le cas de 
l'education therapeutique), un double rapport de confiance a instaurer : le 
medecin apprend a faire confiance, le patient apprend a se faire confiance. 
Education, medecine, et desir du patient ou de celui qui apprend vont dans le 
meme sens, sont les manifestations plus ou moins conscientes (« lucides ») du 
meme mouvement. Eduquer c'est rendre plus lucide a cette identite de polarite. 

Le soin : un rapport d'eveil et de soutien 

La femme qui prend regulierement sa pilule contraceptive, n'« obeit » pas, a 
proprement parler, a son medecin, mais a sa propre decision rationnelle de se 
donner les moyens d'une vie sexuelle libre. Le medecin, d'ailleurs, dans ce cas 
precis, ne cherche nullement a se faire obeir, et ne craint qu'assez peu un defaut 
d'« observance » : c'est qu'il est sur que sa patiente partage totalement avec lui 
la conscience du bien-fonde de sa prescription. 

Faire partager au patient chronique la conscience du bien fonde d'une pres- 
cription medicale, c'est I'aider a retrouver en lui le gout du « preferable », au cas 
ou il I'aurait perdu. C'est exactement le contraire de la demarche qui vise a lui 
presenter la norme comme « le Bien », et « le Bien » comme un devoir. 

« Bien » dont le medecin peut avoir tendance a s'estimer I'unique detenteur, 
en se prenant parfois pour le « principe de realite » qui ferait defaut a un patient 
infantilise, en permanent deni de sa realite de malade. 

Cette demarche fait ineluctablement du patient un deviant, au moins poten- 
tiel, de I'erreur ou de la difficulte une faute morale. Elle induit ou perennise une 
culpabilite souvent deja latente dans le statut de malade chronique, c'est-a-dire 
d'« anormal »... Cette culpabilite ne fait qu'accentuer le processus autodestruc- 
teur que constitue la spirale de I'echec, dans laquelle le patient en difficulte peut 
se trouver prisonnier. 


1 Spinoza (1632-1677), philosophe de la liberation et de I'epanouissement spirituel par la 
connaissance des mecanismes qui nous determinent, en ce sens, ancetre de Freud. 
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Pour resumer 

La demarche medicale et pedagogique, fondee sur I'idee d'une normativite exo- 
gene au patient, aboutit soit a un « dressage » qui fait de celui-ci une marion- 
nette, soit a un echec, qui le coince dans un statut de « mauvais malade » dont 
il lui est extremement difficile de sortir. La marionnette ne saurait produire 
qu'une illusion de pratique responsable du traitement. 

Le rapport du patient au medecin est alors un rapport inquiet de dependance 
accrue, et la pratique du traitement, purement mecanique et sans souplesse, 
n'est pas moins a I'abri de I'echec que celle du patient « non compliant ». 

Le renversement de cette optique change toute la perspective du rapport de 
soin. Pour s'operer, il ne me semble pas necessiter une « revolution morale » du 
medecin - le volontarisme est toujours a craindre, meme dans cette perspective 
liberatrice. La encore, c'est une simple revision theorique en « douceur », qui 
semble le plus efficace. 

II ne suffit pas de croire en la vertu des mots et de les prescrire comme des 
medicaments. Ainsi d'« education therapeutique », trop souvent confondue avec 
enseignement technique ou meme « dressage soft»... La juste comprehension 
des termes que I'on choisit, qui sont aussi des modes operatoires, permet gene- 
ralement la congruence dans la duree. 

Le concept de « norme », par exemple, doit etre debarrasse des oripeaux sta- 
tistiques et scientistes avec lesquels on le confond trop souvent. « C'est la vie 
elle-meme et non le jugement medical qui fait du normal biologique un concept de 
valeur et non un concept de realite statistique. » ([1], p. 81) Le « jugement de la 
vie » est premier, la science medicale I'explique et en tire les consequences the- 
rapeutiques qui vont dans le meme sens. Aussi la « norme » ne saurait legiti- 
mement etre utilisee comme argument d'autorite par le discours medical. 
Encore une fois, elle n'est pas exogene au sujet vivant, c'est-a-dire au patient. 

De plus, elle a une dimension individuelle indeniable. « Ce qui est normal pour 
etre normatif dans des conditions donnees, peut devenir pathologique dans une 
autre situation, s'il se maintient identique a soi. » ([1], p. 119) Pour Canguilhem, 
le « normal » est « normatif » : la sante n'est pas la conformite a une norme 
(exterieure, moyenne statistique), mais la capacite a creer des normes - des 
regies de fonctionnement biologique qui permettent la vie saine. Cette « nor- 
malite » est relative a une situation donnee, sa « rigidite » (son incapacity a evo- 
luer en fonction d'une nouvelle situation) la rend pathologique. « [...] de cette 
transformation, c'est I'individu qui juge, parce que c'est lui qui en patit, au 
moment meme ou il se sent inferieur aux taches que la situation nouvelle lui 
propose. » ([1 ], p. 1 1 9) 

« La norme de vie d'un organisme est donnee par I'organisme lui-meme, contenue 
dans son existence » ([1], p. 193), ecrit encore Canguilhem, c'est dire qu'elle ne 
peut etre generalisee, « universalisee » et imposee de I'exterieur a n'importe quel 
organisme, puisqu'elle est relative a un organisme precis. Cette caracteristique 
de la norme biologique me semble done avoir des consequences directes sur la 
pratique medicale : toute tentative de faire d'une norme biologique un modele 
universel auquel conformerdes individus distincts est, en fait, antitherapeutique. 
Exiger I'obeissance par conformation a celle-ci est non seulement illegitime, mais 
dangereux, comme le souligne Cadamer [2] : « II est bien sur possible de fixer 
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des valeurs standard specifiques a la sante. Mais on risquerait de rendre malade 
un homme bien portant en voulant les lui appliquer de force. Le propre de la 
sante est qu'elle se maintient elle-meme dans ses propres mesures. La sante ne 
permet pas qu'on lui applique des valeurs standard que I'on plaque sur le cas 
individuel sur la base d'une moyenne deduite a partir d'experiences [...] » 

Autrement dit, le rigorisme normatif, qui est souvent le fondement de I'autori- 
tarisme medical, n'est pas justifie. 

Difficulties pragmatiques 

On a pose quelques principes qui permettent de saisir des opportunity de trans- 
formation du rapport patient-medecin, dans le sens d'un renoncement a I'auto- 
ritarisme et d'un developpement d'une relation a la fois pedagogique et de soin, 
appropriee a la situation specifique du patient chronique. On peut s'attendre a 
une reaction de defiance legitime, des lors qu'une optique theorique propose 
des changements comportementaux et pragmatiques. Grossierement cette 
reaction s'enonce souvent en ces termes : « Tout fa c'est bien joli en theorie, 
mais dans la pratique c'est autre chose ! » Scepticisme classique de la pratique 
(du terrain) contre la theorie (toujours pensee comme abstraite, entendue dans 
le sens « loin des realites »). A cela on peut objecter ce que repondait Kant dans 
« Theorie et pratique 2 », a savoir qu'une erreur ou un echec pratique sont sou- 
vent dus a un defaut de connaissance theorique sur cette pratique. Pour lui, plus 
de connaissance theorique assure toujours plus de maftrise pratique de la realite. 

Le changement d'optique que nous proposons : passer d'une conception het- 
erogene de la normativite a celle de I'autonormativite du patient et a son auto- 
nomie, est a la fois, ou en meme temps, theorique et pratique. La notion implique 
d'embiee I'attitude. II n'y a pas ici d'opposition entre theorie et pratique. 

Pour autant, il serait de totale mauvaise foi de nier les difficulty pratiques ren- 
contrees dans l'« exercice » de la relation medecin-patient. Elies sont reelles et 
parfois redoutables, mais la difficulte a les gerer provient souvent de la difficulte 
a les analyser et les comprendre pour ce qu'elles sont. 

II ne saurait s'agir ici de « donner des lefons » a quiconque ; pas plus, 
d'ailleurs, que des consultations : « Dans tel cas de figure, que faut-il faire ? » De 
toute fagon, il est totalement etranger a notre optique de pretendre dire ce qu'il 
faut faire. Le recours aux ressources propres de chacun, a ses faculty d'analyse 
et de clairvoyance, aiguisees par des outils theoriques et pragmatiques et par 
I'experience, est le seul conseil que I'on puisse donner. 

Toutefois, le sens global de notre analyse, et aussi de mon experience propre 
d'un parcours singulier de sante, permet d'insister sur une notion, qui me sem- 
ble insuffisamment prise en compte dans le soin, qui est celle de confiance. Si on 
la prend au serieux, et non comme un voeu pieux ou un slogan au contenu 
delave, elle a une triple implication : 

■ Le medecin devrait se persuader que le patient qui vient a lui, lui fait a priori 
confiance. A la base de la relation patient-medecin se trouve cette confiance 


2 « Sur le lieu commun : il se peut que ce soit juste en theorie, mais en pratique cela ne vaut 
rien », texte de Kant de 1 793. 
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premiere d'un etre « en demande », qui se tourne vers la science medicale et 
vers un de ses praticiens en particulier. II est tout a fait possible que cette 
confiance ne soit pas aussi manifeste que pourrait le souhaiter le medecin, et 
meme qu'elle passe totalement inaper^ue, derriere une attitude revendicatrice, 
arrogante, exigeante ou apathique et indifferente. C'est qu'elle n'apparaft pas 
non plus necessairement clairement a la conscience du malade, elle est plus « re- 
flexe » que deliberee. II n'empeche qu'elle est au trefonds et a I'origine de la 
relation. 

■ Le medecin pourrait aussi apprendre a faire confiance a priori a son patient. 
D'un point de vue strategique, cela me semble une position forte que de mon- 
trer notre croyance en la bonne foi et la bonne volonte de celui que I'on a en 
face de soi, alors meme qu'il manifeste mauvaise volonte et mauvaise foi. Le ris- 
que est qu'il nous prenne pour un imbecile. On peut s'en premunir en montrant 
clairement qu'il s'agit pour nous d'une petition de principe, qu'on pose d'emblee 
I'autre a un niveau d'exigence ou I'on entend soi-meme se situer. L'autre est 
ainsi renvoye a sa propre responsabilite, et nous-meme a la notre. 

■ Cette confiance n'est pas que strategique. La confiance profonde du medecin, 
engage dans le « combat pour la vie », est une confiance dans la vie meme. Ce 
qui signifie, entre autres, une confiance dans la vie en tant qu'« activite norma- 
tive », et en la « transposition dans la conscience humaine » de cette meme 
capacite ; c'est-a-dire dans la tendance autonormative de I'individu humain. Et 
ce, meme si elle est enfouie dans les abimes de I'autodestruction ou prisonniere 
des contradictions du desir de vivre. La confiance dans la capacite du rameau a 
s'elever est a la base de I'existence du tuteur (y compris « de resilience »)... Ce 
type de confiance implique un rapport au temps assez oublie de la medecine 
contemporaine et qui a nom patience. 

Oui, le medecin ne me semble pas avoir a « dresser » son patient, mais plutot 
a envisager que celui-ci s'appuie sur lui. II n'est pas sur que la tache ainsi con^ue 
soit plus lourde. 
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Une histoire ordinaire 

Le medecin a dit a monsieur Arche que son taux de cholesterol (le mau- 
vais) etait trop eleve ; d'ailleurs son pere est mort d'un infarctus a I'age 
de 62 ans : peut-etre avait-il aussi un mauvais cholesterol eleve ? Pour y 
remedier, le medecin a present un nouveau comprime a prendre le soir. Sur 
I'ordonnance, il a aussi mis deux medicaments pour le diabete, trois pour 
I'hypertension arterielle, un comprime pour proteger son estomac, et, de 
maniere curieuse, de « I'aspirine - nourrisson » qui, a dit le medecin, sert 
a fluidifier le sang. Au debut, il n'oubliait pas de les prendre, il y en avait 
pour chacun des repas. Mais depuis quelque temps, il arrive une chose 
etrange : le soir, monsieur Arche pense bien a prendre les comprimes du 
diabete et du cholesterol car il sait qu'il doit les prendre. Or il ne les prend 
pas et si on lui demandait pourquoi, il serait tente de repondre qu'il n'en 
sait rien. 

II en est de meme pour le regime et les promenades quotidiennes : au 
debut, monsieur Arche avait meme reussi a perdre cinq kilos, ce que lui 
avait recommande son medecin, ce qui etait d'autant plus louable qu'il 
avait aussi arrete de turner. Mais ces bonnes resolutions n'ont eu qu'un 
temps : il a repris les kilos perdus et a recommence a turner (cedes moins 
qu'avant). « je sais, que voulez-vous, mais e'est plus fort que moi », a-t-il 
repondu au medecin lorsque celui-ci lui a dit que le mauvais cholesterol 
n 'avait pas baisse et que e'etait du au fait qu'il ne prenait pas ses medica- 
ments et ne suivait plus son regime. 

Observance therapeutique : adequation entre les comportements des patients 
et les prescriptions medicales. Non-observance : le fait de ne pas suivre les recom- 
mandations prodiguees par le medecin. Cette derniere represente un phe- 
nomene frequent, concernant en fait plus d'un patient sur deux, touchant tous 
les aspects du traitement, ayant potentiellement des consequences graves, 
contribuant a I'aggravation des depenses de sante. ^Organisation mondiale de 
la sante, dans un rapport publie en 2003, declare que resoudre ce probleme 
permettrait d'ameliorer davantage I'efficacite des soins en general que n'importe 
quel progres medical. 
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Peut-on voir dans la non-observance therapeutique un phenomene general ? 
Qu'y a-t-il de commun entre le fait de continuer de turner malgre des exhorta- 
tions medicales et le non-respect des prescriptions concernant la prise des medi- 
caments, le suivi d'un regime, la pratique de I'exercice physique, le fait de se 
soumettre aux examens presents, aux vaccinations, a un depistage, voire de 
revenir - ou meme de venir - consulter ? 


Trois questions a propos du choix de ('observance 

On se souvient du personnage, joue par Sabine Azema, decidant de prendre ou 
de ne pas prendre un paquet de cigarettes laisse sur une table, ce choix repre- 
sentant I'ouverture des deux films, Smoking et No Smoking d'Alain Resnais. II en 
est de meme pour chacune de nos actions : elles ouvrent la porte a deux sce- 
narios possibles, selon qu'elles sont, ou non, accomplies. Si I'observance thera- 
peutique peut, de meme, etre decrite comme un choix entre suivre ou ne pas 
suivre une recommandation medicale, elle peut etre abordee en posant trois 
questions : Comment choisissons-nous le scenario ? Pouvons-nous choisir le sce- 
nario ? Ce choix peut-il etre durable ? 


Les raisons de nos choix 

La plupart des modeles elabores par les psychologues de la sante pour compren- 
dre comment on adopte un comportement de sante impliquent les croyances 
de sante des patients : il s'agit des representations que le patient se fait de sa 
maladie, de sa vulnerabilite, de sa capacite a se soigner. Parmi ces representa- 
tions, certaines font appel a des emotions, comme par exemple la peur d'une 
complication. Cependant nos croyances et nos emotions n'agissent pas directe- 
ment comme moteur de nos actions. Celles-ci sont, en general, d'abord moti- 
vees par un desir auquel est associe la croyance que I'action en question fait 
partie de celles a meme de faire en sorte qu'il sera realise. Pourquoi le patient 
prend-il ses antibiotiques ? Parce qu'il desire faire baisser sa temperature et qu'il 
croit qu'il y arrivera en prenant des antibiotiques. 

Le philosophe Donald Davidson a propose une theorie causale de I'action, 
selon laquelle il faut admettre que si le patient le fait vraiment parce qu'il a cette 
raison, celle-ci non seulement explique la prise des comprimes, mais de plus en 
est la cause [1], II s'agit pourtant d'une causalite d'un type special, ou il n'y a pas 
de loi au sens strict : le fait d'avoir une raison d'agir n'entraTne pas obligatoire- 
ment un certain type d'action. Ici, une raison R peut entraTner une action A ou 
une action B, B pouvant d'ailleurs etre le contraire de A; par exemple, I'alcoo- 
lisme des parents peut conduire a I'alcoolisme ou a la sobriete des enfants. 

Cette absence de loi s'explique par la multiplicity de nos croyances et de nos 
desirs : L'existence d'une croyance a propos d'un sujet donne implique celle de 
nombreuses croyances, d'une infinite de croyances. Face a une raison, suscepti- 
ble de causer une action A, il se peut ainsi qu'il existe une autre raison suscepti- 
ble de causer une action B, ou, au moins, I'absence de I'action A. Ceci nous 
ramene a la problematique du Janus observance/non-observance, ou le patient 
suit, ou non, la recommandation medicale. 


9. L'observance therapeutique ou la mise a I'epreuve de la volonte 
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Observance et rationalite 

Cette approche a une premiere implication : le fait de ne pas prendre les corn- 
primes prescrits, de ne pas arreter de turner, etc., bref, chacune des manifesta- 
tions de la non-observance peut etre jugee par un tiers (le medecin, I'entourage 
du patient) comme irrationnelles puisqu'elles semblent aller a I'encontre du bien 
du patient, qui est de conserver sa sante. Mais, du point de vue du patient, cha- 
cune d'elles peut etre consideree comme une action, relevant done de sa ratio- 
nalite. Parfois, le choix de la non-observance est rationnel, etant reellement 
accompli au terme d'une deliberation. Souvent, il est meme parfaitement justi- 
fie : quand on voit certaines ordonnances, on peut parfois se demander si elles 
sont bien raisonnables ! 

Cependant, ce qui est tres frappant, e'est que, bien souvent, le patient non 
observant considere lui-meme son comportement comme irrationnel. II sait bien 
qu'il devrait prendre ses comprimes, arreter de fumer, suivre son regime, etc., et 
pourtant, il ne le fait pas, murmurant : « ]e le sais bien, mais, que voulez-vous, 
e'est plus fort que moi », ce que I'on peut comprendre ainsi : que voulez-vous : 
vous, Docteur, vous avez la volonte et vous etes fort ; e'est plus fort que moi : 
alors que moi, je suis limite par la faiblesse de ma volonte ; je le sais bien : tout 
cela, je le sais, et pourtant je ne le comprends pas - la non-observance apparaTt 
ici comme irrationnelle, aux yeux du patient lui-meme, qui ne comprend pas son 
irrationalite. 

On reconnatt ici de maniere typique le phenomene de faiblesse de la volonte, 
connu depuis Aristote sous le nom d'akrasia (litteralement absence de force), 
traduit sous le nom d'action incontinente ou d'intemperance : le sujet, sachant 
qu'il serait bon pour lui d'accomplir Taction A (par exemple prendre le corn- 
prime) qui lui permettrait d'assouvir un desir (ici, conserver sa sante, ce que tout 
le monde devrait desirer), accomplit une autre action, que lui-meme juge moins 
bonne. Ici, cette autre action consiste, on I'a vu, a ne pas accomplir I'action A, a 
ne pas se soigner. 

Faiblesse de la volonte : les deux interpretations 
davidsoniennes 

La faiblesse de la volonte pose un probleme aux philosophes, car elle devrait 
etre impossible : on devrait toujours accomplir ce qu'on pense etre le meilleur. 
Or I'experience montre qu'il arrive que des individus qui en general se condui- 
sent de maniere rationnelle fassent preuve de faiblesse de la volonte. Ceci a 
conduit Davidson lui-meme a poser la question : comment est-elle possible ? [2] 

Pour I'expliquer, il propose que manque alors une faculte qui consiste pour le 
sujet a examiner toutes les raisons disponibles, et, apres « avoir tout bien consi- 
dere », d'agir en fonction de la raison qu'il aura jugee etre la meilleure. Le plus 
souvent, nous nous conformons a cette regie de rationalite qu'il appelle « principe 
de continence ». Que manque ce principe, et nous faisons preuve de faiblesse de 
la volonte. Cependant, la question qui demeure est de comprendre pourquoi 
notre principe de continence peut, dans certaines circonstances, nous manquer. 

Dans un deuxieme essai consacre a ce paradoxe de I'irrationalite [3], Davidson a 
propose qu'un desir pouvait causer I'exil de ce principe de rationalite. Comme je 
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desire fumer, j'oublie de me plier au principe qui me dit d'examiner tous les argu- 
ments disponibles, par exemple les avertissements ecrits sur le paquet de cigaret- 
tes. Mais comment expliquer qu'un desir puisse causer un tel exil sons en etre la 
raison - car rien ne peut etre une bonne raison d'exiler un principe de rationale ? 
Ceci est possible si le desir et le principe sont situes dans des esprits differents : par 
exemple, je souhaite vous attirer dans mon jardin et j'y fais pousser une tres belle 
fleur ; vous souhaitez voir la fleur et venez dans mon jardin ; mon desir a cause 
votre action sans en etre la raison puisque vous ne connaissiez meme pas mon 
souhait. S'aidant de cette metaphore, Davidson est amene a proposer I'hypothese 
qu'un tel phenomene peut survenir au sein d'un meme esprit, si on admet I'exis- 
tence d'une partition de I'esprit, d'un moi-multiple, ou le desir tentateur serait situe 
dans un autre domaine que les etats mentaux qui ne doivent pas etre consideres. 

Une hypothese symetrique 

Mais a tout cela on peut objecter : on comprend maintenant que la faiblesse de 
la volonte, sous I'effet d'un desir, soit possible et que I'on puisse ne pas faire ce 
que I'on juge le meilleur ; mais cette hypothese est symetrique : elle ne me dit 
pas pourquoi je dois juger une option meilleure qu'une autre. La question 
devient done : Comment formons-nous nos preferences ? Pourquoi, apres tout, 
la sante aurait-elle plus de valeur que le plaisir de fumer? Comment evaluons- 
nous la force respective de nos desirs ? 

Un choix intertemporal 

II faut ici remarquer que, notamment dans les maladies chroniques, la recom- 
pense de I'observance therapeutique, eviter les complications de la maladie, 
d'une maniere generale, conserver sa sante, est une recompense souvent abs- 
traite, relevant du long terme. Au contraire, la recompense de la non-observance 
est concrete, immediate, presque visible. Or, lorsque nous faisons un choix entre 
deux options, nous le faisons sur la base de la valeur que nous leur attribuons au 
moment du choix [4]. 

En fait, nous sommes pour la plupart d'entre nous impatients, preferant un 
tiens a deux tu Vauras, ce qui peut etre decrit d'une maniere economique par un 
fort taux de depreciation du futur : I'impatient pense que 140 euros dans un an 
valent moins que 100 euros maintenant, et prefere 100 euros maintenant. Par 
exemple, ce taux de depreciation est plus important chez les fumeurs. Le psy- 
chiatre George Ainslie a montre que I'allure des courbes qui decrit revaluation 
que nous nous faisons d'un bien au cours du temps est hyperbolique, tres 
concave vers le haut : la valeur augmente brutalement lorsque nous nous en 
rapprochons [5]. Ceci fait que, pour des recompenses qui ne seront pas refues 
au meme moment, les courbes peuvent se croiser : il survient alors un change- 
ment de preference (figure 9.1). Avant que les courbes se croisent, je donnais 
plus de valeur au fait de rester mince qu'au plaisir d'un dessert, et en entrant au 
restaurant je ne pensais pas en prendre. Mais lorsque j'ai vu arriver le chariot de 
desserts, mon desir de sucre a augmente brutalement et le changement de pref- 
erence m'a fait craquer : en fait, il est devenu parfaitement rationnel de revenir 
sur mon choix initial et de commander, au terme de mon diner, un dessert. 
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A ce jeu-la, la non-observance chez les impatients a toutes les chances de 
gagner, et on peut se demander si la veritable question n'est done pas de com- 
prendre comment l'observance therapeutique, plutot que la non-observance, est 
possible. Comment, alors, ameliorer l'observance therapeutique ? 



Figure 9.1 

Choix intertemporel. 


Rendre l'observance therapeutique possible 

Etant donne le role instrumental des croyances dans I'action, une premiere etape 
est d'aider le patient a acquerir des croyances de sante tournees vers I'avenir : 
on ne peut decider de croire volontairement quelque chose, mais on peut don- 
ner son assentiment au contenu d'une croyance de quelqu'un et la faire sienne 
[6]. C'est la le role de ce que I'on appelle aujourd'hui I'education therapeutique. 

Une deuxieme approche consiste a faire appel a I'habitude. On fait facilement 
les choses qu'on a I'habitude de faire, meme s'il s'agit de taches repetitives et 
ennuyeuses. Par exemple, mettre la boite de comprimes a cote de la cafetiere : 
ceci revient en fait a faire disparaftre de son esprit le fait que le traitement est 
inscrit dans la duree ; en prenant le cafe chaque matin, on ne pense pas au fait 
qu'on sera oblige de le prendre jusqu'a son dernier jour. II peut etre efficace d'y 
associer la prise du comprime. 

II faut ensuite presenter les avantages du traitement sous la forme de recom- 
penses intermediaires. II est sans doute plus efficace de faire remarquer a quel- 
qu'un a qui I'on souhaite prescrire un regime que, grace a ses efforts, il se sentira 
tout simplement rapidement mieux ou, peut-etre, fier de s'engager dans un 
comportement de sante ; a celui qui veut arreter de turner, qu'il s'arretera de 
tousser quand il se reveille le matin, ou, mieux, d'imaginer la joie immediate qu'il 
fera a ses enfants qui sont inquiets pour sa sante, que de lui agiter le spectre de 
maladies dont il n'a peut-etre jamais entendu parler et qui restent souvent des 
epouvantails assez abstraits. A I'evidence, il s'agit ici de faire parler les emotions, 
qui jouent un role instrumental dans la revision de nos preferences, comme I'a 
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montre en particulier Pierre Livet [7]. Pour le soignant, aborder les desirs et les 
emotions des patients, c'est savoir rajouter a I'education therapeutique la force 
d'une demarche empathique. 

Ensuite, pour les impatients qui savent qu'ils risquent de craquer, il y a la 
methode des engagements preambles et la recherche de la contrainte, dont le 
concept est decrit par Jon Elster [8]. Ulysse, sachant que sa volonte est impar- 
faite, avant que ne survienne le changement de preference entre son desir, loin- 
tain, de retrouver Penelope, et celui, plus proche, d'entendre le chant des 
sirenes, se fait, attacher a son mat par ses matelots. Certains annoncent a la can- 
tonade qu'ils ne prendront pas de dessert ou qu'ils ont decide d'aller a la piscine 
deux fois par semaine. Et quand on demande a des patients obeses ce qu'ils 
attendent de la pose d'un anneau gastrique, la reponse qui revient le plus sou- 
vent est : il me forcera a suivre mon regime, je serai bien oblige. On peut se 
demander a cet egard si, de meme, certains patients n'attendent pas de leur 
medecin... qu'il leur impose une certaine contrainte. D'ailleurs, un medecin 
peut-il se soigner lui-meme ? 

Les principes, ou la volonte retrouvee 

Certains, enfin, utilisent les principes. Afin de ne pas recommencer a turner, je 
me dis : « Ne fume plus jamais la moindre pipe ». La force d'un tel principe, pour 
Robert Nozick, reside dans sa valeur symbolique : il confere au fait de turner 
cette pipe-la la valeur symbolique de representer toutes les autres pipes futures 
[9], La chargeant symboliquement de tous les mefaits du tabagisme, il diminue 
le risque que la valeur de cette pipe-la augmente au point de me faire renoncer 
a ma resolution de ne plus turner (figure 9.2). 



Figure 9.2 

La force des principes. 
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Et pour les impatients que nous sommes, ne pourrait-on pas essayer un 
apprentissage de la patience ? Apprendre a manger lentement, a savourer cha- 
que bouchee est le premier des conseils a donner a quelqu'un qui souhaite mai- 
grir. Ne peut-il etre etendu a d'autres activites : prendre le temps d'une activite 
physique quotidienne, se donner du temps, n'est-ce pas un moyen de reap- 
prendre le souci de soi, qui ne peut etre qu'un souci du long terme, au fond de 
se forger un principe de prevoyance qui, completant le principe de continence de 
Davidson, nous enjoindrait, de plus, de donner la priorite au futur ? [1 0] 

L'observance therapeutique ou la mise a I'epreuve 
de la volonte 

Face au choix d'un scenario qui risque d'engager I'avenir de sa sante, c'est la 
volonte du sujet qui doit trancher. Ce que montre cette analyse, c'est que celle- 
ci est mise ici a I'epreuve sur deux plans. D'abord, parce qu'elle est amenee a 
s'exercer sur un terrain neutre ou il n'existe pas de frontiere nette entre rationa- 
lite et irrationalite, ou, plus exactement, ou la non-observance comme I'obser- 
vance peuvent relever de la rationalite du sujet. Mais ensuite, meme si c'est le 
choix de l'observance qui a ete fait, ce choix restera fragile : la volonte du sujet 
est mise ici a I'epreuve du temps, qui risque quotidiennement, par le mecanisme 
du changement de preference, de rendre rationnel un choix qui aurait ete, nor- 
malement, refuse. 

Cette reflexion pourrait egalement se reveler pertinente pour d'autres tenta- 
tions nefastes que nous pouvons etre amenes a rencontrer dans le cadre de la 
psychopathologie ou de la psychologie de notre vie quotidienne, et vis-a-vis des- 
quelles nous sommes plus ou moins capables de resister. 
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Comment ameliorer 
I'observance ? 


S.M. Consoli 


Epine irritative et facteur limitant de tout progres medical dans le traitement des 
affections de longue duree, la (non)-observance therapeutique n'en est pas 
moins un indicateur privilegie du vecu de tout patient confronts a un probleme 
de sante venant perturber son insouciance anterieure, mais aussi son estime de 
soi et son identite sociale, ainsi qu'un ingredient irrempla^able de toute relation 
medecin-malade tant soit peu dynamique et interactive, ou non seulement I'ave- 
nir n'est pas previsible d'avance, mais ou le facteur humain joue un role majeur 
dans la tournure que vont prendre le probleme de sante et I'issue qui lui sera 
donnee. 

Le modele dit « trans-theorique » 
des comportements de sante 

Tout projet de soins concernant une affection de longue duree ou une situation 
de risque morbide implique, de la part du patient, une prise de conscience, une 
motivation a s'engager dans le projet et la mise en place de nouveaux compor- 
tements de sante temoignant de I'engagement effectif dans le projet. Prise de 
conscience, motivation et engagement effectif ne vont jamais « de soi » et sup- 
posed un veritable travail de maturation psychique chez le patient, et un travail 
non moins laborieux et creatif, chez le medecin. 

La figure 10.1 illustre les principales etapes d'un tel processus de changement 
chez le patient, telles qu'elles ont ete decrites par Prochaska et Di Clemente, dans 
leur modele « trans-theorique », dit egalement « de la porte tournante » [1-4]. Les 
termes anglo-saxons qui designed chacune de ces etapes sont ceux de Pre- 
Contemplation, Contemplation, Preparation, Action, Maintenance et Relapse. Des 
questionnaires, soit generiques, soit specifiques a certains problemes de sante ou 
a certaines habitudes de vie (tabac, alcool, regime hypolipidique, gestion d'une 
douleur chronique, exposition au soleil, etc.) ont ete elabores pour tenter de clas- 
ser les individus en fonction de leur maturation motivationnelle par rapport a un 
projet de soins donne, ou pour calculer un score de promptitude au changement 
(Readiness to Change Score) [5-11]. Une version extremement abregee, a quatre 
items, malgre son caractere excessivement reducteur, a fait egalement ses preu- 
ves : les questions y sont formulees en fixant conventionnellement a 1 mois et a 6 
mois les delais au bout desquels un individu a I'intention d'operer un changement 
dans ses comportements de sante et a moins ou plus de 6 mois, la duree effective 
des changements deja mis en place, le cas echeant [12], 
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a I’information 
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« concerne ») 
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Decision d’un changement 
(preparation a I’action) 


l 



Maintien 
du changement 


Initiation du changement 
(mise en place d’un nouveau 
comportement) 



r 


Degagement 

(le nouveau comportement 
devient une habitude) 


Figure 10.1 

Le modele de la porte tournant d'apres Prochaska et Di Clemente. 

II peut etre en effet precieux, face a un patient atteint d'une maladie de lon- 
gue duree ou ayant a gerer un ou plusieurs facteurs de risque morbide, de savoir 
exactement a quel stade du processus il se situe. 

A chaque stade du patient correspondent idealement chez le medecin un cer- 
tain nombre d'actions destinees a consolider I'etape en cours et a favoriser I'ac- 
ces a I'etape suivante. 

Au stade de non-implication du patient, il s'agit pour le medecin, en y mettant 
le tact necessaire, d'informer correctement et de susciter le doute chez son 
patient en faisant realiser le risque encouru, mais aussi d'identifier les barrieres a 
I'integration de I'information et a un changement de comportement. 

Au stade d'adhesion a i'information, il s'agit de renforcer la conviction du 
patient d'etre capable de reussir a changer et de I'accompagner dans une eva- 
luation personnalisee des rapports couts-benefices et benefices-risques relatifs au 
changement souhaite de comportement ou au maintien du comportement 
anterieur. 

Au stade de preparation a I'action, il s'agit d'aider le patient a choisir les stra- 
tegies de changement les plus prometteuses dans son cas personnel et a mettre 
en place les appuis materiels ou relationnels ayant un role facilitateur. 

Au stade de la mise en place d'un nouveau comportement, il s'agit d'aider le 
patient a fragmenter le changement en etapes aisement accessibles et a renfor- 
cer le ou les nouveaux comportements par des gratifications ou recompenses 
adaptes. 

Au stade de maintien d'un nouveau comportement, il s'agit d'aider le patient a 
identifier et a prevenir les facteurs de rechute. 
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Enfin, au stade de rechute, il s'agit d'aider le patient a renouer avec le proces- 
sus de changement, sans etre decourage ou demobilise. 

Quel que soit le stade de maturation personnels auquel se situe un patient 
confronte a un probleme de sante au long cours, ses attitudes peuvent etre 
interpretees par le praticien, a tort ou a raison, comme autant de resistances au 
changement ou d'oppositions au projet de soins. Que le malade n'ait pas encore 
« realise » le risque encouru (stade de non-implication), par manque d'informa- 
tion ou par deni du danger, qu'il ait du mal a se mobiliser parce que decourage 
ou revolte, ou encore qu'il se demobilise parce que confronte a I'echec ou parce 
que peu convaincu du rapport cout-benefice, le medecin ne peut pas ne pas se 
sentir sollicite, voire mis en cause, et aura tendance a se mobiliser pour faire face 
aux resistances et/ou a I'opposition du patient. Une dimension affective est gen- 
eralement presente dans une telle mobilisation medicale et peut deboucher sur 
le choix d'une confrontation. 

Les principales caracteristiques d'une attitude medicale de confrontation sont 
les suivantes : 

■ il s'agit bien d'une relation du pouvoir ; I'interaction medecin-malade s'engage 
dans la voie de la competition et de la rivalite (« qui aura le dernier mot ? ») ; 

■ le role de I'angoisse du medecin est central (ne pas reagir est assimile a une 
« non-assistance a personne en danger ») ; 

■ I'accent est mis sur les symptomes actuels (objectivation medicale) et/ou sur 
les dangers encourus (raisonnement statistique et dramatisation, dans I'espoir 
de persuader le patient de la necessite a changer) ; 

■ la non-implication du patient est stigmatisee comme un comportement 
pathologique (« ce n'est pas normal, dans une situation comme la votre, de ne 
rien faire pour changer ») ; 

■ I'attitude du medecin, quels que soient le dynamisme et le charisme de ce 
dernier, reste une attitude paternaliste et directive, et peut meme etre vecue par 
le patient comme un abandon (« maintenant c'est a vous de jouer, la balle est 
dans votre camp... »). 

Par opposition aux inconvenients evidents d'une attitude de confrontation, on 
peut, point par point, souligner les avantages d'une approche dite « motivationnelle », 
cedes moins naturelle pour beaucoup de medecins, et poudant hautement souhai- 
table en medecine chronique. Ses principales caracteristiques sont les suivantes : 

■ il s'agit d'une relation de type pedagogique. L'objectif est ici avant tout 
d'identifier ce qui sous-tend le manque de motivation ou la demotivation du 
patient a se soigner ou a changer de comportement ; 

■ I'entretien est centre sur les raisons personnels (subjectives) du patient a 
changer ou a ne pas changer ; 

■ les resistances du patient sont prises en consideration : il s'agit d'etablir une 
alliance therapeutique en « composant » avec de telles resistances, plutot qu'en 
les combattant de front ; 

■ la decision du patient a changer ou a s'impliquer davantage est encouragee, 
plutot que d'etre designee comme le « seul recours possible », et les possibility 
personnels de reussite sont valorisees (« vous etes tout a fait en mesure de 
reussir a, etc. ») ; 
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■ cette approche suppose, chez le medecin, une tolerance de I'idee d'une effi- 
cacite limitee. A court terme, le medecin prend en effet le risque que sa sou- 
plesse se solde par I'absence de reaction chez le patient. Cependant, a long 
terme, il s'agit d'une strategic qui peut s'averer bien plus payante que la 
confrontation, en raison de la meilleure interiorisation des objectifs therapeu- 
tiques et de la plus grande stabilite des resultats obtenus. 

Changement et autodetermination 

La theorie de « i'autodetermination » a tendance a opposer deux categories de 
motivations dans les comportements humains : 

■ d'une part les motivations « internes » ou determinees « de maniere auto- 
nome » (I'individu prend lui-meme I'initiative de ses actions, se sent dote de 
volonte pour agir comme il le souhaite et se sent responsable de ses actions) ; 

■ d'autre part, les motivations « externes » (I'individu agit sous le controle d'une 
pression due a des personnes qui ont de I'influence sur lui, ou encore sous I'in- 
fluence de ses propres pressions morales et de sa culpabilite). 

Les premieres renvoient plutot aux notions de conviction intime, d'attente de 
benefices, et d'adhesion a un projet, alors que les secondes renvoient a la peur 
du gendarme ou encore a la confiance en un tiers qui sait ce qui est bon ou 
mauvais pour le sujet, sans que ce dernier ait forcement a se determiner. 

II a ete demontre, par exemple, dans le cas du diabete, dans un essai inter- 
ventionnel controle de type educatif que la perception par le patient d'un sou- 
tien apporte par ses soignants a un developpement de sa propre autonomie 
pouvait predire une reduction de I'HbAI c a 1 2 mois [1 3], 

La non-observance : des comportements en 
apparence semblables mus par des causes multiples 

Si I'on se refere aux differentes etapes de la spirale motivationnelle de Prochaska 
et Di Clemente (voir fig. 10.1), il n'est possible de decoder un comportement de 
non-observance qu'en ayant etabli d'abord le diagnostic de I'etape de matura- 
tion qui caracterise un patient. 

^interpretation de la non-observance et la recherche de solutions appropriees 
pour I'ameliorer ne seront pas les memes chez un patient qui ne se sent pas veri- 
tablement concerne, chez un patient concerne mais pas encore convaincu de 
I'interet du traitement et chez un patient convaincu mais doutant de sa capacite 
personnels a tenir ses engagements et a modifier le cours de sa sante. 

Ces questions preliminaires etant posees, les causes d'une non-observance 
peuvent etre multiples et reclament chaque fois, de la part du medecin, des 
reponses adaptees. 

L ' information fournie au patient a pu etre insuffisante ou a fait abstraction du 
savoir anterieur et des croyances du patient dans le domaine concerne, ou bien 
encore le degre de comprehension du patient a abusivement ete juge bon, par 
exemple en reference au statut social ou au niveau intellectuel de ce dernier. 

La peur des complications, I'angoisse de la decheance corporelle ou d'une 
mort prematuree, ou encore le sentiment de ne pouvoir echapper a un destin 
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funeste, inscrit par exemple dans une predisposition hereditaire, peuvent etre 
traites par le deni. 

La negligence des soins peut faire partie d'une negligence plus generale de 
soi, dans le cadre d'un vecu depressif, que ce dernier soit reactionnel au pro- 
blems de sante rencontre ou independant de ce dernier. La prevalence de la 
depression est environ deux fois celle rencontree en population generale, lors- 
qu'existe une comorbidite somatique. Contrairement aux idees revues, ce ne 
sont pas les affections particulierement handicapantes ou douloureuses ou celles 
qui mettent en jeu le pronostic vital a court terme qui s'accompagnent le plus 
d'un vecu depressif. Le fait qu'une pathologie somatique meme asymptomati- 
que, comme la plupart des hypertensions arterielles, I'hypercholesterolemie ou 
le diabete de type 2 non complique, soit vecue par le patient comme une intru- 
sion dans sa vie privee et comme une blessure narcissique, portant atteinte a son 
sentiment d'invulnerabilite et a son estime de soi, peut expliquer a lui seul la 
survenue de reactions depressives. Les effets de I'humeur depressive sur les diffe- 
rentes composantes de I'observance (par ex. le suivi d'un regime et la prise des 
medicaments presents) dependent de I'intensite de I'affect depressif. II a ete 
ainsi demontre que les diabetiques deprimes commencent par delaisser leur 
regime avant de delaisser leurs medications antidiabetiques [1 4-1 6]. 

Un patient non observant peut egalement, au travers de son comportement 
de refus d'une realite traumatique et d'insoumission a I'ordre medical, tester ses 
propres limites ou tester son medecin (et peut-etre chercher de la sorte a etre 
rappele a I'ordre). 

Le patient peut avoir le sentiment que ses efforts pour etre observant, meme 
s'ils sont incomplets, ne sont pas suffisamment reconnus par son medecin, ou 
bien avoir le sentiment que le medecin ne mesure pas reellement les obstacles 
concrets qu'il rencontre dans sa vie quotidienne pour etre observant. Le patient 
peut ainsi s'etre senti « lache » par son medecin, a un moment crucial ou il 
aurait eu besoin d'etre davantage soutenu, compris, encourage... La non-obser- 
vance prend alors la valeur de bouderie, sinon de depit, ou du moins de revendi- 
cation d'une plus grande empathie de la part du partenaire medical. 

Enfin le patient peut avoir I'impression de ne pas avoir pu choisir lui-meme des 
objectifs prioritaires a son sens, ce qui peut etre d'autant plus frustrant que I'on 
a affaire a un patient soucieux de gerer son problems de sante avec un maxi- 
mum d'autonomie, en participant, tant que faire se peut aux decisions 
therapeutiques. 

Face a un patient non observant, il est tentant, mais contre-productif, de vou- 
loir attiser sa culpabilite. Certes, il est indeniable que certains patients, par leur 
mauvaise observance, cherchent a faire reagir leur medecin et attendent de se 
« faire passer un savon ». Tantot une telle engueulade est le prix a payer pour 
recommencer a se faire plaisir et a negliger les soins, en toute insouciance. 
Tantot, au contraire, elle permet au patient de verifier que I'on tient vraiment a 
lui, de « se faire peur » une bonne fois et d'opter par la suite pour un comporte- 
ment plus mature. 

Culpabiliser s'inscrit dans une relation medecin-malade de type paternaliste : 
le comportement du patient est juge en termes de bien et de mal. Cette 
reaction, parfois tres « saine » du medecin, peut cependant avoir pour inconve- 
nient de faire I'economie d'une tentative de comprehension des causes 
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qui conduisent a une non-observance. Le sermon peut s'averer efficace, mais 
faute d'avoir elucide les causes, les memes effets peuvent continuer, ulterieu- 
rement, a se reproduire. 

La « peur du gendarme » est tres operante chez certains individus, mais elle est 
antinomique d'une « interiorisation » d'un objectif therapeutique : dans le cas 
du diabete, plus un patient aura peur de la reaction de son medecin (ou du 
« mouchard » que represente I'hemoglobine glyquee), plus il maintiendra une 
distance avec son medecin. Si au contraire, le medecin sait etre a la fois 
« ferme » et « proche », il peut etre considere par le patient comme un allie qui 
peut s'opposer quand il le taut, mais qui cherche avant tout a preserver un lien. 

II est egalement important de savoir complimenter le patient pour ce qui a pu 
etre fait, malgre tout, parce que cela permet au patient de prendre conscience que 
I'on peut reconnaTtre ses qualites, tout en pointant ses defauts. Le reproche peut etre 
plus facilement accepte s'il est accompagne d'une reconnaissance de points positifs. 

II importe dans tous les cas de valoriser la spontaneite dont fait preuve le 
patient, lorsque ce dernier accepte d'evoquer sa non-observance. Cette derniere 
merite en effet d'etre abordee par le patient (et/ou par le medecin), non pas 
comme un theme tabou et redoute, mais comme un phenomene naturel, nor- 
mal, qu'il faut arriver a mieux cerner et a travailler ensemble. 

La non-observance, I'insoumission a I'autorite sont des reactions plus « norma- 
ls » que I'observance, surtout lorsque cette derniere est complete, docile et irre- 
flechie. Une relation medecin-malade qui connaTt la non-observance a des 
chances de murir et de gagner en solidite, une fois le conflit surmonte, alors 
qu'une relation fondee sur I'observance merite, jusqu'a preuve du contraire, 
d'etre consideree comme suspecte (comme cela est le cas pour un jeune adulte 
qui n'aurait pas traverse de « crise d'adolescence »). 

On pourra, par exemple, prendre le contre-pied de la relation de jugement, si 
traditionnelle dans une relation medecin-malade, en jouant du paradoxe 
(« Bravo... je vous felicite d'aborder si directement les difficulty que vous ren- 
contrez avec votre traitement »). 

On pourra aussi tenter de demander au patient en quoi son contexte social 
ou familial rend plus difficile la realisation des prescriptions. En effet, sans for- 
cement redouter une stigmatisation et une mise a I'ecart, certains patients font 
trop de concessions, notamment alimentaires, pour ne pas gener les proches 
dont ils partagent les repas. 

La non-observance constitue toujours un defi pour la relation medecin-malade 
et, du moins en apparence, un peril pour I'alliance therapeutique. Le risque est, 
face a un malade ingrat, de repondre en miroir, en augmentant la distance entre 
le patient et le medecin, ou la distance entre deux rendez-vous. Or les patients 
non observants (comme beaucoup d'enfants indisciplines) ont avant tout besoin 
de presence et de disponibilite. On peut d'ailleurs justifier a un patient insuffi- 
samment observant la decision de rapprocher son prochain rendez-vous, en lui 
expliquant que I'on pourra ainsi mieux evaluer les efforts cibles qui auront pu 
etre fournis. II a ete en effet demontre que la frequence des interactions entre le 
diabetique et son medecin referent etait directement correlee a la qualite du 
controle metabolique [1 7]. 

Enfin, la non-observance peut resulter de la multiplicite des cibles proposees 
a un patient a risques multiples (tabac, hypertension, surpoids, cholesterol, 
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diabete, faible activite physique...), qui ne sait plus « ou donner de la tete » et 
peut en retirer le sentiment penible que le medecin ne mesure pas combien les 
efforts qui lui sont demandes ne sont pas realistes s'ils doivent etre fournis simul- 
tanement. II peut etre par consequent tres precieux de hierarchiser des objectifs 
multiples et les etaler dans le temps, avec I'accord du patient. Ici aussi, il peut 
etre stimulant pour le patient d'avoir I'impression que le medecin fait des 
concessions. 

Construire une veritable alliance therapeutique 

Encore peu usite dans le domaine des pathologies somatiques chroniques, le 
concept d 'alliance therapeutique, derive du champ des interventions psychoso- 
ciales et des prises en charges psychotherapiques, a I'ambition d'offrir quelques 
bases theoriques simples a une realite clinique que de nombreux praticiens et de 
nombreux patients souffrant d'une affection somatique chronique pratiquent au 
quotidien, a leur insu [18]. 

En prenant par exemple en charge un patient a risque cardiovasculaire ou un 
diabetique de type 2, tout praticien a I'obsession de retarder tant que faire se peut, 
sinon de prevenir, des complications plus ou moins redoutables du terrain a risque 
et de travailler ainsi pour un futur parfois lointain, sans pour autant negliger le 
present et sans alterer la qualite de vie au quotidien de son patient. En soi, ces deux 
objectifs peuvent deja entrer en conflit : les temporalites, mais aussi les representa- 
tions de la maladie et les enjeux propres a chacune des temporalites sont het- 
erogenes. Ce qui est bon pour I'avenir peut etre penible dans I'immediat et, vice 
versa, ce qui est confortable pour le present peut etre fort cher paye par la suite... 
Mais on pourrait tout aussi bien dire que ce qui est bon pour I'un (le medecin ou 
bien le malade) peut etre mauvais, ou du moins contrariant pour I'autre. Deux 
temporalites, mais aussi deux roles sociaux et deux subjectivites en viennent ainsi a 
entretenir une relation dynamique qui, selon les cas ou les moments, peut s'averer 
fertile, synergique, ou au contraire paralysante voire usante. 

Rien de tel en effet qu'une maladie chronique comme le diabete de type 2 
avec ce que cela implique comme savoir et savoir-faire, chez le medecin, mais 
aussi comme engagement volontaire et transfert de competences, chez le 
patient, pour « mettre a I'epreuve » le lien entre les deux partenaires de la rela- 
tion therapeutique. Rien de tel, non plus, pour interroger de maniere plus 
generale la relation medecin-malade, en termes de strategies de communica- 
tion, d'ethique medicale (respect de la decision individuelle confronts au prin- 
cipe de bienfaisance et au principe de responsabilite), de contractualisation de la 
relation de soin et de negociation. 

II ne peut toutefois y avoir alliance (entre deux sujets, deux groupes ou deux 
instances) qu'elle soit therapeutique, politique commerciale ou... conjugale, que 
si le systeme des regies qui regissent la relation entre les deux parties est 
construit sur un principe de reciprocity ou encore, si des concessions sont 
consenties par chacune des parties (et pas par une seule d'entre elles), non pas 
pour avoir le dernier mot, non pas pour obtenir de I'autre par ruse ce que I'on 
ne pourrait obtenir par les voies de la raison, mais pour etre, I'un et I'autre, soli- 
daires dans la progression vers un etat ou chacun « trouve son compte » et ou 
chacun peut se sentir fier d'avoir reussi a « faire plaisir a I'autre »... 
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Tableau 10.1 

Huit questions de fin de consultation destinees a tout medecin soucieux 
d'ameliorer son alliance therapeutique avec son patient diabetique. 


1 . 

Avez-vous pris un peu plus de temps, pendant votre consultation, pour ecouter votre 
patient (meme si le temps total n'a pas ete plus long) ? 

2. 

Avez-vous eu I'occasion de repondre a des questions de votre patient se rapportant a des 
interrogations d'ordre personnel (et non general) sur son diabete ? 

3. 

Avez-vous cherche a connaitre des particularites de la vie de votre patient, autres que les 
caracteristiques cliniques de son diabete ? 

4. 

Avez-vous montre votre bonne volonte pour mieux comprendre votre patient ? 

5. 

Avez-vous manifeste votre empathie a votre patient (partage emotionnel de ce qu'il ressent) ? 

6. 

Avez-vous valorise ce que votre patient avait (malgre tout) reussi a faire ? 

7. 

Avez-vous fait des concessions a votre patient (en matiere de contraintes therapeutiques, 
d'hygiene de vie) ? 

8. 

Avez-vous laisse au moins un choix au patient dans les objectifs fixes ? 


Le tableau 10.1, propose par nous-memes dans le cadre d'une relation 
medecin-malade avec un patient diabetique, mais extrapolable a de nombreuses 
autres affections chroniques, synthetise, sous forme de huit questions que tout 
medecin peut se poser a la fin d'une consultation, les « efforts » qui peuvent etre 
recommandes pour ameliorer la qualite de I'alliance therapeutique avec un 
patient souffrant d'une affection chronique telle que le diabete. 

On peut remarquer, a la lecture de ces questions, que deux categories d'ef- 
forts peuvent etre suggerees a tout praticien soucieux de progresser dans sa 
relation medecin-malade et convaincu que le controle du diabete de type 2 
passe par un tel chemin « detourne » : 

■ la premiere regroupe des attitudes non specifiques, permettant au diabetique 
de sentir son praticien plus proche, plus disponible, s'interessant a son patient et 
a la vie de ce dernier et pas uniquement a son diabete et a son traitement (ques- 
tions 1, 3, 4, 5) ; 

■ la seconde regroupe des attitudes guidees par le contexte diabetologique 
(questions 2, 6, 7, 8) et permettant au patient d'avoir le sentiment que les regies 
du traitement sont personnalisees et adaptees a son cas particulier, plutot que 
d'etre appliquees de maniere stereotypee et rigide. 

Une alliance reussie est une alliance au sein de laquelle le patient a le senti- 
ment d'avoir « une certaine prise » sur son medecin (ce qui ne veut pas dire de 
« le mener par le bout du nez » !) et ou le praticien a, reciproquement, le senti- 
ment de ne pas precher dans le desert et de pouvoir preserver ou gagner la 
confiance de son patient. 

Pour conclure 

II faut assurement chez le medecin de la modestie et du realisme, mais aussi une 
bonne dose d 'optimisme pour pouvoir progresser, lentement mais surement, 
vers I'amelioration d'une observance therapeutique qui laisse a desirer. Ceci est 
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d'autant plus vrai que le temps joue generalement contre les efforts deployes, 
de part et d'autre, entre medecin et patient diabetique, pour se comprendre, se 
faire confiance et travailler de concert : dans le cas du diabete, par exemple, la 
maladie progresse en effet quoi qu'il arrive, certes plus lentement quand le dia- 
bete est bien controle, et un tel rappel a I'ordre risque d'etre interprets comme 
un dementi de promesses non tenues et comme une injustice face a tant de sacri- 
fices. Preuve qu'il faudra, au medecin, bien du tact et de la prudence pour 
reconnaftre les limites de son pouvoir therapeutique et pour ne pas charger sys- 
tematiquement son patient, en I'accusant de non-observance ou de duplicite, 
lorsque le probleme se situerait... ailleurs ! 
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Les medicaments racontent 
aussi des histoires 


C. Breton 


Le rapport de I'homme malade, mais aussi de tous les hommes, a la medecine 
et aux medicaments fait partie integrante de chaque culture. Cependant, la the- 
rapeutique s'adresse a I'homme malade « cliniquement, biologiquement ou 
encore radiologiquement », c'est-a-dire a une personne pour qui se pose la 
question humaine par excellence de sa souffrance et de sa mort. 

Dans notre siecle, la decouverte de I'efficacite objective du medicament a sou- 
vent fait refouler son role symbolique et a pourtant permis de decouvrir le role 
de la subjectivite dans I'effet therapeutique, ceci dans I'effet nocebo-placebo qui 
est souvent reduit a un effet de croyance, mais qui a mon avis pose d'autres pro- 
blemes epistemologiques extremement interessants. 

A I'ecoute de nombreux patients elaborant devant moi leur rapport a la thera- 
peutique, je me suis aperfue, qu'ils peuvent elaborer et parler, surtout lorsque je 
ne prescris pas. Sans doute est-ce parce que je respecte la complexite du rapport 
au medical et que, en proposant de parler sans prescrire et sans reveler une 
atteinte organique, je preserve I'intimite du patient, mais aussi j'ai la conscience 
theorique que sur cet objet, le medicament, est condense un veritable noeud de 
representations qui empechent ou facilitent I'adhesion a la therapeutique. C'est 
en parlant parfois de ce qui peut paraTtre derisoire au premier abord, par exem- 
ple la forme, la couleur, le gout ou surtout les effets secondaires, que le patient 
decouvre ce qui est deplace sur cet objet. Mais ce qui me paraTt essentiel, c'est 
que, dans une maladie grave, par exemple le VIH, le medicament s'il peut repre- 
senter le soin, represente souvent aussi de multiples destructions, ce qu'il faut 
entendre. Ce dont il s'agit aujourd'hui, c'est de transmettre aux medecins pres- 
cripteurs ce que souvent le patient ne peut pas leur dire et qui compte pour 
eux, a propos du medicament et de leur maladie, ce qui me paraTt essentiel. 

En effet, soulignons d'emblee que la complexite et I'ambivalence de chacun 
d'entre nous par rapport au medical sont, comme nous le verrons, tres majorees 
aujourd'hui par : 

■ La theorie medicale centree sur le biologique qui exclut ainsi la personne 
humaine. 

■ ^information tres importante mais qui privilegie le plus souvent la rationalite, 
les reactions specifiquement humaines : le refoulement, le deni, les formations 
reactionnelles, done I'inconscient dans le rapport au medical sont nies. Mais 
peut-on parler objectivement de quelque chose qui touche la subjectivite, sans 
avoir une position clericale ? 
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■ Les progres therapeutiques, en particulier la possibility de guerison, grace a la 
decouverte des antibiotiques, de patients voues a une mort prochaine, ont for- 
tement developpe le fantasme de toute puissance medicale ; ainsi, lors d'une 
maladie infectieuse, il est souvent necessaire de renoncer a la guerison pour rein- 
vests le soin et il faut done s'affronter a une frustration. 

■ La maladie est une violence. Si cette violence etait autrefois attribuee a un ou 
des dieux, dans leur rapport enigmatique a I'intimite du sujet, « je le panse et 
dieu le guerit » disait Ambroise Pare, cette violence de la maladie est maintenant 
deplacee sur les medecins, les politiques, voire les patients, dans certaines 
theories psychosomatiques ou les medicaments. C'est dire qu'il n'y a plus de 
tiers dans la relation medecin-patient. Les medecins et leur savoir deviennent 
souvent imaginairement responsables de la violence de la maladie et de la fragi- 
lity humaine, ceci dans une societe qui nie le manque et fantasme son absence, 
comme I'exprime si bien cette expression « droit a la sante » : on con^oit bien 
de parler de droit a I'acces aux soins, mais parler de droit a la sante est impossi- 
ble car nous sommes mortels. Au sujet de I'ambivalence, on peut citer la phrase 
du president d'AIDES, Marty Lavauzelle, lors des Assises de cette organisation a 
Grenoble : « Le risque existe que beaucoup de medecins a travers la prescription 
de medicaments retrouvent un pouvoir de vie et de mort qu'ils avaient tout 
juste evite du temps de leur impuissance. ». C'est dire la violence deplacee sur la 
therapeutique et les medecins qui la prescrivent. 

■ Enfin, le patient est le plus souvent dans une fragility narcissique qui necessite 
de mettre en place des defenses et, ainsi, aussi delicat que soit le medecin, le 
patient a besoin parfois de s'en proteger et ne pourra elaborer ses difficultes que 
dans un autre lieu et avec une autre personne. C'est-a-dire, au fond, je pense qu'il 
faut reintroduire I'humain dans sa complexity et quitter le fantasme de pure ratio- 
nality. Humaniser la medecine ne consiste pas seulement a etre humain avec les 
patients mais a entendre ce qu'il y a de predsement humain dans la construction 
de leur corps et dans leur rapport a la medecine. 

Ce qui facilite ou s'oppose a la prise de medicament 
du patient 

L'idee que la prise du medicament est avant tout liee a la valeur therapeutique 
de ce medicament, a la connaissance de cette valeur et a la bonne relation 
medecin-patient, est la plus communement exprimee. Je n'aborderai done pas 
ce qui se passe entre le medecin et le patient lorsque cette relation est satisfai- 
sante pour les deux. Le medecin donne une information et suit avec le patient 
sa comprehension, ses difficultes, tous les effets indesirables sont pris en compte 
au mieux. Le medecin et le patient sont dans une relation d'alliance satisfaisante, 
c'est un art medical reussi. j'aborderai au contraire ce qui, dans la relation 
medecin-patient et patient-medecin, est marque d'ambivalence. 

II existe une relation aux theories medicales et au medicament qui est mobili- 
see en chacun, patient et medecin, et qui complique cette relation. 

L'information 

Pour faire alliance avec le patient lors d'une prescription, il faut se mettre en 
position de recherche avec lui pour apprendre sa theorie de la medecine et du 
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medicament, car I'adhesion a la prise de medicament, si elle est indispensable, 
est liee a la maladie et a sa perception, a la connaissance de la valeur therapeu- 
tique, a la crainte et au vecu des effets secondaires, au desir de se soigner et de 
se soigner avec ce medicament-la. II n'en demeure pas moins que la grande dif- 
ficulty de I'information en medecine est que celui qui la donne, c'est-a-dire le 
medecin, le pharmacien ou I'infirmiere, a une theorie de la medecine et du 
medicament avant tout biologique qui concerne le corps anatomique et qui ne 
laisse pas toujours place a I'ecoute du patient. 

Les decouvertes objectives de notre siecle ont fait oublier la part de subjectivity 
dans le rapport a la therapeutique. De plus, les progres de la medecine, comme 
la vulgarisation medicale, reposent sur un a priori qui fonctionne comme un pos- 
tulat : les progres de la medecine viennent de la biologie, les progres a venir 
comme les investissements en medecine ne peuvent venir que de la biologie. 
A ce postulat, s'opposent de plus en plus d'autres postulats qui precedent a I'affir- 
mation des theories de medecine dites paralleles. Ce qu'il faut savoir, c'est que 
tout malade possede un savoir sur son rapport au medical et au medicament, 
savoir conscient, different souvent de son desir profond, c'est toute la complexity 
du rapport du malade a la maladie, c'est-a-dire a la blessure et a la theorie 
medicale. II est indispensable d'ecouter ce patient tout en entendant la valeur 
constructrice ou destructrice pour sa personne et en relativisant I'ideal publique- 
ment propose d'etre en face d'un sujet purement rationnel, transparent lui- 
meme, voulant son bien, n'etant pas modifie par le traumatisme que represente 
parfois I'information sur sa maladie et sur le medicament. 

Dis, medicament, raconte-moi une histoire ! En effet, prendre un medicament 
c'est actualiser pour soi le monde culturel dans lequel on vit, le monde de la 
pensee, des idees et theories qui ont ete elaborees et qui ont permis d'imaginer 
a la fois une theorie de la maladie, un diagnostic et une reponse therapeutique. 
Mais c'est aussi, pour le sujet qui prend le medicament, actualiser I'histoire de ce 
medicament, ce qu'il en a entendu dans les medias, par exemple ou I'on parle 
en termes de statistiques, I'individu etant renvoye ainsi a une place anonyme. 
C'est aussi actualiser pour lui I'histoire familiale et personnels du rapport au 
medical et au medicament. 

C'est enfin et surtout pour le sujet vivre I'idee de sa propre atteinte, I'idee 
d'une destruction de son integrity physique. 

Savoir une atteinte corporelle, non pas la ressentir souvent, mais la savoir dans 
une langue biologique. 

Le medicament peut alors representer cette atteinte physique dans le reel de 
I'objet et par la meme il pourrait etre rejete en fonction de ce qu'il represente. 
je crois que la vulgarisation de I'information scientifique medicale pousse certains 
a la demande de medecines paralleles parce que cette information reduit I'humain 
a la biologie et biologiser la maladie cela peut deshumaniser I'homme. Un 
patient : « je ne supporte pas de prendre un medicament : des qu'il y a eu cette 
prescription, fa evoque une realite, le medicament va concretiser quelque chose 
qui etait jusque-la a I'etat invisible, mon atteinte va devenir concrete, reelle, visi- 
ble. C'est cette concretisation de cet etat biologique qui est douloureux a vivre et 
puis cela me fait entrer dans la maladie. » Je lui demande d'associer ce que lui 
evoquent en general les medicaments. II me dit « j'adore la magie, les tisanes c'est 
rassurant. » Qu'est-ce que cela vous evoque ? « Par exemple, ma grand-mere 
maternelle qui me donnait des tisanes, ou encore I'eau magique, la pierre que I'on 
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met dans la poche. Au fond, ces autres medicaments c'est un rapport a la terre, fa 
vient du fond des millenaires, fa vous relie aux arbres, a la terre, au del. Une aspi- 
rine, par exemple, je ne pense pas a la prendre quand j'ai mal a la tete, pourtant 
j'en ai chez moi, mais quand j'ai mal a la tete je me dis fa va passer. Moi j'aimerais 
bien que la volonte guerisse. » Nous parlons longuement de cette theorie-la, la 
volonte qui guerit. II me dit effectivement que cela evoque de se sentir fragile, 
comme si la pensee pouvait guerir. « J'ai ete infirmier a I'hopital, j'ai beaucoup 
appris sur les medicaments. Est-ce que c'est a ranger dans ma pratique hospita- 
liere ? » « J'ai toujours voulu etre comedien et puis j'ai peur des effets secondaires. 
Est-ce que je vais vomir, sentir que fa va mal. Est-ce que fa va se voir ? » La visibi- 
lity de I'atteinte, c'est terrible parce que la relation aux autres n'est plus la meme, 
c'est concret. « Est-ce que les comprimes vont montrer aux autres que je suis 
atteint, par exemple est-ce que je vais etre vert avec des points rouges ? » II me dit 
aussi « Avant les pharmaciens faisaient une preparation, ils preparaient une pilule 
pour vous. Cette notion de preparer pour vous c'etait une relation individuelle, il y 
avait un sirop dans la bouteille que le pharmacien avait remplie pour vous avec 
I'etiquette. C'etait une relation d'homme a homme, d'etre a etre. Le medicament 
m'annule comme personne. » Puis je lui demande s'il a un souvenir de medi- 
cament quand il etait jeune : « Oui, dit-il, cela me fait penser a I'Hepatoum®. 
C'etait dans le refrigerateur, c'est lie a mon pere qui en prenait. Mon pere prenait 
par ailleurs enormement de medicaments, cela me deplaisait beaucoup parce que 
cela representait que c'etait un vieux pere. Mais I'Hepatoum®, non. L'Hepatoum® 
c'est rigolo, fa fait cirque, fa fait patapoum, bourn, bourn. C'est comme s'il faisait 
un grand numero et je pouvais prendre I'Hepatoum® comme mon pere, parce 
que c'etait comme s'il faisait un grand numero de cirque et qu'il etait fort. Vous 
vous rendez compte, pour moi le medicament au fond cela represente la fragility 
de mon pere, fa alors ! II y avait aussi le sirop pour la toux qui avait un bon gout 
et puis les adultes s'occupaient de vous. Les comprimes fa n'a pas de gout et fa 
ne me gene pas, mais c'est fa qui est difficile. Vous vous rendez compte, ce que je 
dis sur le rapport au medicament, au fond, je repete la fragility de mon pere ; fa 
je le decouvre, c'est vraiment genial de decouvrir fa, je vous remercie. » 

La question importante, a mon avis, qui se pose, est done de reintroduire I'hu- 
main dans le rapport a la therapeutique et d'entendre la place du desir, a la fois 
du soignant et du soigne et pourquoi pas, d'etudier la part de la personne dans 
I'effet therapeutique, y compris objectif. II n'est pas question de psychologiser 
I'effet de la therapeutique, il est question de redonner a I'homme la place de sa 
parole, de son desir, dans toute la complexity de son rapport au medical. 
L'ecoute et I'attention portees aux patients concernant leur rapport au medical 
et au medicament permettent a certains patients de saisir les defenses qu'ils ont 
opposees au tout scientifique ou tout psychique et de se confronter a leur rap- 
port au manque a etre, actualise par la maladie et parfois d'etablir une alliance 
avec le medical, parfois, au contraire, contre le medical, tout en se confortant 
comme sujet. II apparaTt souvent que cet objet pour le corps, le medicament, est 
investi de representations, « representation de la maladie, representation 
operant dans I'intimite du corps, representations qui sont souvent surdeter- 
minees, relevant de causes multiples et souvent contradictoires, conflictuelles ou 
d'ages differents dans I'histoire de la personne. Cette surdetermination dessine 
I'epistemologie interieure ou s'affrontent en un meme individu des processus de 
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pensees conformes aux exigences rationnelles et d'autres filant au plus court 
vers un acte manque, vers la repetition d'un evenement traumatique ou quelque 
representation imaginaire du desir ». 

Le medicament, en grec pharmaKon, veut dire poison et remede, ce qui 
exprime bien I'ambivalence de la therapeutique qui allie Eros et Thanatos. La 
question importante est que pour beaucoup de patients le medicament chimi- 
que est identifie a Thanatos. Peut-on reintroduire une alliance avec Eros ? Parfois 
c'est I'acquisition du savoir medical, parfois I'expression d'une theorie medicale 
autre, parfois I'histoire du rapport a I'objet et a I'image du corps du patient, par- 
fois tout simplement I'ecoute de ce que pense et vit le patient de la therapeu- 
tique, qui permettent a nouveau I'alliance entre Eros et Thanatos a propos de la 
therapeutique. 

II s'agit de decouvrir les multiples fapons d'operer cette alliance. 

Cependant, et il faut insister sur ce point, pour qu'un objet soit accessible a 
I'analyse, il ne suffit pas de I'apercevoir, il faut encore qu'une theorie soit prete a 
I'accueillir. II s'agit encore une fois de reintroduire I'humain dans sa specificite et 
il apparaft qu'un cadre d'ecoute de la complexite du rapport au medical est 
indispensable, certains medecins peuvent le proposer, d'autres pas, certains 
patients peuvent I'entendre d'un medecin, d'autres pas. 

L'ecoute psychanalytique, a condition que le psychanalyste entende aussi le 
patient dans son rapport au medical, peut etudier plus specifiquement le rap- 
port a I'objet et par la meme contribuer a I'art medical que la biologie et la tech- 
nique ont modifie. Les grands points a aborder : tout d'abord le desir de se 
soigner qui implique au minimum le desir de prendre soin de soi et d'accepter 
ce medicament-la, c'est-a-dire d'aborder la depression et surtout la culpabilite 
de la contamination qui peuvent etre extremement pesantes et qui coincident 
souvent avec un non-desir de se soigner. La prevention des annees durant est 
parfois difficile, liee a la complexite humaine et a ce qui se joue dans le desir. Le 
desir de se soigner passe souvent par la resolution partielle de cette culpabilite. 

La prescription 

Elle demande I'adhesion du patient, mais parfois le fait meme de I'ordonnance 
eloigne le patient du medecin, parce que le medecin represente a ce moment-la 
la toute puissance et renvoie le patient a son impuissance. 

Le probleme de I'ordonnance est bien inscrit dans le mot ordonnance qui ren- 
voie parfois le patient a une soumission a I'ordre medical et de nombreux 
patients decouvrent en parlant que c'est cette idee de soumission qui empeche 
la prise de medicaments. Le terme ordonnance les renvoie souvent a I'idee de 
soumission passive. II est particulierement important de developper le travail de 
connaissance et d'appropriation du savoir car il reintroduit la volonte et la 
decision de la personne, et I'alliance avec le medecin. Certains patients ont 
cependant besoin, pour se sentir actifs, de modifier en partie les doses et d'ajou- 
ter une autre therapeutique, en particulier parallele. 

La dependance aux medicaments 

L'idee de la dependance est souvent exprimee comme peur de la dependance qui 
renvoie parfois a une relation a I'autre, mais aussi a I'idee de la perte, du deuil, 
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etc. puisque cette dependance a un objet renvoie a la perte de la dependance a 
un sujet, mais parfois les medicaments a vie, projetant dans le futur des connais- 
sances therapeutiques actuelles sans imaginer des progres therapeutiques. La rup- 
ture du secret, I'annonce meme de la seropositivite ont bouleverse I'idee de 
I'intimite, touchant un triple secret, rupture du secret passe, present et futur. II 
faut savoir que I'existence d'un jardin secret est si necessaire que son eventuelle 
violation declenche un naufrage irremediable a partir de quoi tout I'univers d'un 
sujet bascule parfois dans la psychose. De nombreux patients parlent et vivent 
douloureusement le medicament comme reactualisant la violence de I'atteinte de 
ce secret. Par exemple, il est illusoire de prescrire un medicament a garder au 
refrigerateur si la personne n'a pas parle de sa maladie a ceux qui partagent sa 
vie. Les horaires bouleversent parfois le rythme quotidien et ils necessitent un 
temps d'organisation qui doit etre evidemment possible. Le nombre de medica- 
ments est souvent surdetermine. 

Le rapport a I'objet medicament 

Cet objet a une forme, un gout, un nombre, etc. et parfois c'est le nom qui 
evoque la mort, par exemple le Videx® (se vider, la vie derriere soi, I'Hivid®, etre 
livide. . .), ou le type de contamination : Sustiva®, Truvada®... Les noms ont par- 
fois un effet de signifie un peu comme le mot tumeur evoque « tu meurs », ou 
morphine evoque « mort fine ». 

La notice ou sont inscrits tous les effets secondaires, mis sur la meme place, 
c'est par la meme un faux vrai. Cedes, I'information du patient est necessaire mais 
elle doit etre accompagnee d'une explication dans une relation interhumaine. 

Les effets secondaires, quand ils existent, posent un grave probleme bien sur 
quand ils grevent parfois la vie quotidienne, mais il faut savoir qu'il y a des effets 
nocebo de I'information et de la representation inconsciente. L'effet nocebo est 
rarement etudie et pourtant dans les nausees et vomissements, il peut y avoir a 
notre avis un effet de ce type. 

Medicament et image du corps 

II est sur que ^alteration du visage est une rupture du secret et il est important a ce 
moment-la de penser a une reparation de I'image du corps particulierement impor- 
tante quand il y a cette rupture du secret et une atteinte de I'image narcissique. 

Les theories medicales 

Elies sont toutes a entendre, parfois superposees, variables, d'un medicament a 
I'autre ; par exemple, le patient dira je ne veux pas de medicament chimique et 
lorsque qu'on les fait associer sur la chimie, ils disent souvent qu'ils refusent la 
recherche humaine, ils preferent les medecines paralleles qui, elles, parlent et 
racontent une histoire en dehors de I'atteinte corporelle et qui renvoient le 
patient a son inscription dans la nature. 

Parfois, il est necessaire, pour certains patients, d'associer medecine therapeu- 
tique et medecines paralleles car celles-ci parlent de I'energie, de la bonne 
nature, de la force de I'individu. Cette medecine reste symbolique par son nom, 
en particulier souvent dans I'homeopathie et c'est ce symbole qui est sollicite 
alors dans la demande de medecines paralleles, car le medicament represente la 
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la force de I'individu, son integration dans la nature, le mystere de I'infiniment 
petit qui vient s'opposer aux forces de la maladie. C'est tout a fait la fonction 
d'Eros, le medicament biologique etant vecu comme Thanatos, identifie a ce 
qu'il soigne, ce qui est bien exprime quand les patients parlent d'etre cobaye ; 
n'est-ce pas une fafon de dire que la recherche scientifique s'interesse d'abord a 
la part animale de I'homme, meme si on lui demande son accord. 

C'est dire, au total, qu'il nous semble indispensable de se mettre en position 
d'apprendre des patients toutes les representations conscientes et inconscientes 
car, a notre avis, il est irrationnel en medecine de ne pas ecouter la rationalite de 
I'irrationalite apparente. 
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Difficultes psychologiques 
du traitement du diabete a 
l'adolescence 


C. Guitard-Munnich 


L'adolescence ne se reduit pas a une fin devolution de I'enfance, elle est un 
debut, une crise organisatrice. La periode d'adolescence a un debut et une fin, 
elle commence avec les changements physiques de la puberte et se termine 
avec I'etablissement d'une organisation sexuelle definitive. Le resultat final 
atteint a la fin de I'adolescence, ^organisation sexuelle definitive, est une struc- 
turation du psychisme qui va determiner tant la vie sexuelle future du sujet que 
la nature de ses relations, normales ou pathologiques. 

L'adolescent doit faire un certain travail psychique indispensable, qu'on 
appelle le travail de « subjectivation ». II s'agit d'integrer dans son psychisme 
deux elements : il doit devenir le sujet de son corps et de sa propre pensee. 

Pendant I'enfance, on peut dire que le corps n'appartient pas seulement a 
I'enfant, mais aussi a la mere, a tous ceux qui prodiguent leurs soins, avant que 
I'enfant ne soit capable de s'occuper de lui tout seul. 

A la puberte, le corps se transforme et devient sexuellement mature. 
L'adolescent doit s'approprier ce nouveau corps, se reconnaTtre dans ce nouveau 
corps transforme, en etre le sujet. II doit assumer la responsabilite de ce desir 
sexuel, et son nouveau potentiel agressif, tout en se defaisant de ses liens infan- 
tiles avec son entourage. Parallelement, il doit s'approprier ses propres pensees ; 
c'est-a-dire qu'a ce moment-la de la vie, les adolescents s'interrogent sur le sens 
de leurs pensees, de leurs relations avec les autres, a ce qu'ils pensent d'un tel, 
ils pensent sur les pensees. C'est ce travail d'appropriation qui est I'essence 
meme de I'adolescence. Si elle est accomplie, cette integration determine la 
nature des futures relations avec le monde exterieur. 

Resurgence de I'CEdipe 

L'adolescence est un temps de remise en jeu de I'CEdipe, avec un double versant 
incestueux et parricide ; incestueux car le fait d'avoir un corps sexuellement 
mature rend la proximite avec le parent de sexe oppose difficile, dangereuse ; 
parricide car il y a chez tout adolescent une composante agressive, voire de 
haine, qui etait effacee pendant I'enfance, et qui est reactivee a la puberte. Cette 
agressivite permet aux adolescents de se liberer de leur ancien attachement a 
leurs parents, mais rend les relations difficiles. Quand il y a tentative de rappro- 
chement de la part des adultes, cela peut generer une angoisse et etre vecu 
comme un empietement mena^ant de I'autre. 
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Un travail de separation attend les adolescents. Ils doivent renoncer aux liens 
infantiles avec les parents. Ces liens etablis des I'enfance leur procuraient une 
certaine securite. A I'adolescence on negocie la perte de cette securite, sans per- 
dre pour autant une relation affective aux parents, mais en etant capable de la 
modifier. La puberte est done une periode qui amene un tumulte et une disor- 
ganisation, dont I'adolescent doit faire necessairement I'experience pour pouvoir 
ensuite se reorganiser et depasser ce cap. 

Emprise de la maladie 

Tout ce travail psychique d'adolescence vise a la prise d'autonomie, a sortir de la 
dependance infantile. Face a toutes les contraintes quotidiennes qui encadrent sa 
vie, comment I'adolescent diabetique peut-il faire le travail psychique propre a 
cette etape de la vie ? II doit en meme temps faire ce travail necessaire pour deve- 
nir adulte, et la maladie et son traitement lui imposent une emprise qui le ramene 
a la dependance et a la soumission. On voit tout de suite que le diabete est un 
obstacle majeur au travail de subjectivation ; car cette maladie chronique impli- 
que une dependance immense pour le corps : dependance a I'insuline a laquelle 
est suspendue la vie, il suffit de ne pas se traiter pour mettre sa vie en danger, 
contraintes et soumissions a travers les necessites imposees par la maladie, regime 
alimentaire, surveillance reguliere des glycemies, besoin de se piquer plusieurs 
fois par jour. Le travail d'appropriation de son corps pour I'adolescent est rendu 
aleatoire. 

La maladie a aussi une emprise sur le fonctionnement psychique : la blessure 
de I'image du corps realise une atteinte narcissique ; la crainte des complica- 
tions, I'obligation de penser « diabete » - les adolescents disent souvent : « J'ai 
le diabete dans la tete » - sont toujours presentes. Toutes vicissitudes du diabete 
comportent sa repercussion psychique. 

Comment I'adolescent diabetique peut-il negocier cet antagonisme entre 
I'emprise de la maladie et son besoin d'autonomie ? 

Attaques du cadre de soin 

II va negocier en faisant un compromis. Ce compromis va se traduire par une 
attaque du cadre de soins que les diabetologues tentent de mettre en place. La 
plupart des adolescents ne suivent qu'approximativement leur traitement. En 
general ils mettent de cote au moins I'une des composantes de celui-ci : soit le 
regime alimentaire est fantaisiste, soit les glycemies sont oubliees et I'adaptation 
des doses mal faite, soit ce sont les injections qui sont oubliees, mais plus rare- 
ment. Ces attaques du cadre sont a comprendre paradoxalement comme une 
tentative de survie. Les adolescents essaient d'etre independants et autonomes, 
de se defaire de la maladie. Car toutes ces contraintes renvoient les adolescents 
a une certaine passivite, qui a cette etape de la vie, est au coeur de la problema- 
tique de dependance. Ils sont independants, ils ne le supportent pas, et ils sont 
quand meme obliges de passer par cette dependance. Leur seule possibility est 
d'amenager cette relation de dependance pour recevoir ce dont ils ont besoin, 
tout en le rejetant en partie. La conduite d'opposition peut etre une maniere 
d'amenager cette relation. Dans ce type de relation I'adolescent recherche des 
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limites plutot qu'un echange. II craint de se soumettre et s'enferme dans 
un ref us. 

D'autres defenses mentales sont susceptibles d'etre mobilisees pour se pro- 
teger de la maladie et de sa dependance, comme le clivage ou le deni. 

Refus de savoir 

L'adolescent sait qu'il a le diabete, on I'a informe sur cette maladie, il a suivi des 
cours d'education, et pourtant on a I'impression qu'il ne veut pas le savoir. C'est 
un compromis entre le savoir et I'ignorance. II se leurre sur la reconnaissance de 
son diabete, c'est une fagon de mettre la maladie entre parentheses, de se 
degager de son emprise et de sauvegarder une partie de son narcissisme. 
ReconnaTtre son diabete peut etre une realite inacceptable a I'adolescence : celle 
d'un defaut, d'un manque, trap blessant pour le narcissisme. Le clivage permet- 
trait de resoudre le conflit interne entre une image de soi idealisee saine et une 
image de soi devalorisee, dependante. 

Les acquisitions en matiere d'information sur le diabete sont fragiles chez les 
adolescents. Elies peuvent sans cesse etre minees, distordues, gommees par I'an- 
goisse et des mecanismes de defense mobilises. En face des lacunes ou des dis- 
torsions de I'information, les pediatres adoptent souvent une attitude 
essentiellement pedagogique, et la maintiennent en cas d'echec, redoublant 
d'explications tres claires. On peut se poser la question de la cause de ces lacu- 
nes, et de I'inefficacite de I'attitude pedagogique. On peut se demander pour- 
quoi c'est inefficace, en ecoutant les affects, les emotions, la souffrance 
psychique sous-jacente. 

Pour obtenir une efficacite pedagogique, il faut pouvoir lever I'obstacle psy- 
chologique. La question est de savoir qui doit faire cette investigation. 

On a souvent remarque au cours des consultations qu'il y a une collusion du 
silence entre les parents, le medecin et l'adolescent. On parle tres peu des ques- 
tions de fond, de I'etiologie, du pronostic, des consequences et du monde affec- 
tif. Ce sont des sujets qui ont une charge d'angoisse tres grande et cela les rend 
sensibles a I'effet deformant des fantasmes. 

Quand medecin et patient hesitent a aborder certains sujets, cela permet des 
trous dans les representations, trous qui s'etendent, entraTnant des aires de non- 
connaissance, de betise apparente. 

Quand on parle a un adolescent de son diabete, on lui parle en termes de 
faire (des injections), en termes de besoin (insuline), en termes de realite, en 
termes de maladie, d'organisation quotidienne. Tenir compte de sa vie psychi- 
que nous amenera a lui demander ce qu'il pense, comment il imagine le futur, 
ce qu'il desire, quelles emotions il ressent, comment il comprend la situation. 
Ce que l'adolescent a besoin d'entendre, c'est non seulement la part d'informa- 
tion, mais ce que cela peut lui faire d'etre malade ou faire aux autres, a ses 
parents. 

Faut-il parler avec eux de ces attaques du cadre ? 

Bien entendu, il faut pouvoir parler avec eux de ces difficultes a respecter un 
cadre de soin. Pour qu'une relation medecin-malade soit operante, il faut qu'elle 
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soitfondee sur une alliance therapeutique. Pour que cette alliance puisse exister, 
il faut deja que I'adolescent ne se sente pas reduit a son diabete bien ou mal 
equilibre, mais que le medecin le restitue a chaque fois dans son contexte de 
vie, ce qui implique de pouvoir s'identifier a lui. Ce n'est que si I'adolescent a le 
sentiment d'etre compris, meme dans ses contradictions ou son agressivite, qu'il 
peut y avoir une debauche d'alliance therapeutique. C'est un travail ou on a 
parfois le sentiment d'apprivoiser I'adolescent. Quand il y a alliance therapeu- 
tique, il y a ouverture sur un espace d'authenticite, a condition que le medecin y 
mette du sien, n'apparaisse pas comme un surmoi rigide, un enseignant qui va 
mettre une note sur le carnet de soin, ce que projettent inevitablement tous les 
adolescents. Tout I'axe du travail therapeutique est la : le medecin n'est pas la 
pour dire simplement ce qu'il faut faire, mais pour chercher ensemble la 
meilleure adaptation possible du traitement. Cela veut dire que le medecin doit 
etre prepare a accepter a I'occasion des inadequations au traitement pour sau- 
vegarder une relation therapeutique. 

Ce qu'on peut leur proposer : une strategic 
therapeutique, un type de collaboration 

Parfois I'adolescent refuse toute aide proposee. Le diabetologue et le psychiatre 
ne peuvent que se limiter a I'accompagner dans cette periode pour ne pas per- 
dre contact, en sachant que c'est un cap a passer. 

Dans notre arsenal therapeutique, nous avons inclus une consultation avec un 
psychiatre et un diabetologue. II nous est apparu qu'adresser un adolescent a 
une consultation psychiatrique sans preparation est neuf fois sur dix voue a 
I'echec. Dans cette co-consultation, la presence du psychiatre y est annoncee 
d'emblee. Cela veut dire que, pour le diabetologue, la dimension psychique fait 
partie du traitement des adolescents en difficult^. Dans un premier temps, le 
travail du psychiatre consiste a « accrocher » le patient, a lui faire comprendre 
que ses difficultes psychoaffectives retentissent sur son traitement et recipro- 
quement. Une fois le patient apprivoise, on peut lui proposer ensuite des entre- 
tiens pour contribuer au travail d'interiorisation de la maladie et de son 
traitement. 

Cette co-consultation permet de faire un « debrouillage » psychotherapique, 
d'accrocher I'adolescent, et de tenter de I'interesser a la maniere dont il fonc- 
tionne psychiquement. II s'agit de faire passer le message d'une interaction entre 
conflits psychiques et traitement du diabete. Ce n'est qu'ensuite que I'on peut 
instaurer un travail d'accompagnement souvent indispensable pour une maladie 
chronique. 

Cette co-consultation implique de trouver un langage commun entre diabeto- 
logue et psychiatre, une ouverture reciproque a I'autre discipline. Le pediatre, a 
force de voir les memes malades, finit par faire partie de la famille, avec le risque 
de se mettre a fonctionner comme le demande inconsciemment la famille. C'est 
le probleme de la chronicite du cote du medecin : prendre le parti des parents, 
se laisser seduire par une mere, s'adresser plus aux parents qu'a I'adolescent. Un 
recentrage peut se faire avec plus de vigilance quand on est deux a penser, a 
reperer les particularites d'une consultation et a pouvoir en parler librement. 
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Conclusion 

II est inevitable de tolerer une certaine inadequation au traitement, d'abord 
parce qu'une trap grande exigence risque de casser la relation et, ensuite, ce qui 
est positif pour I'equilibre du diabete, ne I'est pas forcement pour I'equilibre psy- 
chique. En effet, le respect rigoureux, scrupuleux du traitement implique un sys- 
teme de defense psychique assez contraignant, parfois obsessionnel. 

L'acceptation complete de la maladie et le serieux concernant le traitement 
implique un « ligotage » des pulsions, une soumission et l'acceptation par le nar- 
cissisms d'un defaut dans le fonctionnement du corps, d'un manque. 

Pour qu'un adolescent diabetique aille bien, il faut d'abord qu'il se considere 
comme un adolescent, et ensuite comme un diabetique. On peut penser qu'il 
est plutot sain pour un adolescent de preserver son narcissisme, de tenter de 
sortir de la soumission, d'essayer de se degager de I'emprise de sa maladie et de 
ses contraintes, pour que le travail de I'adolescence puisse se mettre en place. 
Les attitudes deraisonnables des adolescents devant I'insupportable realite d'une 
maladie chronique ne sont pas negatives, elles sont a comprendre comme un 
compromis entre leur corps et leur equilibre psychique. 
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Fonction psychologique des 
« theories subjectives » de la 
maladie 


M. Santiago-Delefosse 


Tout professionnel a eu I'occasion d'entendre des patients donner des explica- 
tions tres personnels au sujet de leur maladie. Ces explications, melant propos 
medicaux entendus, savoirs profanes et raisonnements affectifs n'ont pas ete 
sans attirer I'attention des chercheurs. Ainsi les psychologues sociaux et les psy- 
chologues de la sante ont voulu comprendre comment se formaient ces repre- 
sentations de la maladie et leur impact dans le cours d'un traitement medical. Ms 
ont voulu egalement savoir s'il etait possible de les modifier par une meilleure 
information et/ou education des patients. 

L'interet de cette etude est apparu de maniere evidente : mieux connaftre ces 
representations et leurs composantes permettrait d'ameliorer le dialogue du 
patient avec le medecin et le corps soignant. Ce qui favoriserait egalement la 
comprehension de la maniere dont le patient aborde sa maladie, non seulement 
au point de vue de sa perception mais aussi de son vecu qui conditionne le suivi 
et ('observance du traitement. 

Ce chapitre presente un bref resume de la litterature puis un developpement 
sur la fonction psychologique de ces representations profanes qui, loin d'etre 
assimilables a de simples « erreurs » d'information, comportent leur propre logi- 
que subjective. Nous conclurons sur quelques remarques plus pratiques concer- 
nant la necessite d'un respect et d'une adaptation de I'equipe soignante a 
devolution de ces representations en cours de traitement, cela afin de favoriser 
une education therapeutique integree. 

De la « maladie du medical » a la « maladie du 
malade » : les « theories subjectives » de la maladie 
et leurs caracteristiques 

La maladie vecue intimement par le patient comporte un ensemble de croyan- 
ces et de representations, sous la forme d'images et de pensees originales que 
les malades donnent a leur propre maladie. Cette « maladie du malade » a ete 
designee dans la litterature sous les termes de « theories profanes de la mala- 
die », de « theories naives » ou de « theories subjectives », [5, 1 0]. 

Ce que I'on peut considerer comme la « maladie vecue par le malade » pre- 
sente un ecart parfois considerable avec les tableaux cliniques de la medecine. 
Or, I'etude des caracteristiques de ces « theories » subjectives de la maladie a 
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mis en evidence qu'il s'agit tres souvent de « theories » peu abordees en consul- 
tation car, en partie, contradictoires avec les theories medicales qui, elles, sem- 
blent en apparence acceptees par les patients. De plus, les medecins ont 
tendance a les ecarter du dialogue, puisqu'elles les eloignent des necessites the- 
rapeutiques objectives [7]. 

Ces representations ou groupes de representations sans organisation metho- 
dique sont composees a la fois de descriptions et d'explications de la maladie, 
de donnees sociales et culturelles plus ou moins assimilees et de conceptions ori- 
ginales et subjectives. Une analyse du discours met en evidence que les images 
et les mots sont utilises comme des figures de rhetorique, par analogie et par 
metaphore. Ce langage image semble permettre de rendre compte de maniere 
vivante d'un vecu corporel pour lequel on ne dispose pas de mots precis (la 
douleur « range » comme une bete ou bien « pulse » comme un coeur, les sen- 
sations se « deplacent », etc.) (cf. exemple 1). 

Exemple 1 - « Theories » subjectives concernant 
I'insuffisance veineuse 

Une patiente, professeur de langue, cultivee, 47 ans, presente des problemes cir- 
culatoires des membres inferieurs. Durant la consultation pour un doppler, elle 
explique « qu'elle avait devine ses problemes circulatoires car depuis que ses 
regies avaient change de regularity le sang lui montait a la tete. D'ailleurs, elle 
avait des migraines, ce qui etait bien la preuve... que le sang ne circulait plus 
dans les jambes » (puisqu'il n'y en a plus assez pour la tete et les... jambes...). 
« D'ailleurs cet afflux de sang lui faisait perdre aussi ses cheveux... 

Plusieurs modeles explicatifs ont ete proposes dans la litterature. La majorite 
d'entre eux se refere aux courants biopsycho-sociaux cognitivo-comportemen- 
taux [10]. Par exemple, le Health Belief Model [13] s'interesse a I'analyse des 
croyances en matiere de sante afin de mieux comprendre comment les patients 
acceptent ou refusent (plus souvent) les mesures preventives. Ces auteurs 
constatent le decalage constant entre I'apprehension des aspects « objectifs » de 
la maladie et son vecu subjectif, sa prise de conscience face a la maladie, sa 
conscience et sa perception. Ils mettent en evidence, sans toutefois I'expliquer, 
I'intrication entre variables culturelles et variables de personnalite. Enfin, ils 
remarquent que la production de « theories » subjectives augmente des lors que 
les propositions medicales sont vecues comme inacceptables ou incomprehen- 
sibles par les patients. 

Les recherches issues des theories du coping, mettent en evidence que le lien 
entre croyances, affectivite negative et production de « theories » subjectives est 
susceptible d'entraver la compliance des patients [1 0, 1 7]. D'autre part, il y aurait 
un lien entre consequences emotionnelles de la maladie et regression dans les 
modes de formalisation de la pensee logique, au moins pour ce qui concerne les 
explications relatives a la maladie [2, 3]. 

Cependant, pour interessants qu'ils soient, ces travaux comportent un certain 
nombre de limites, comme celle d'etre souvent fondes sur des questionnaires 
construits a partir du point de vue des objectifs des soignants. Si bien que les 
croyances, valeurs et affectivite attachees aux « theories » subjectives sont trai- 
tees comme des aspects irrationnels de la pensee et non pas comme des 
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processus actifs cognitivo-affectifs necessaires aux patients pour s'expliquer le 
nouveau contexte dans lequel ils doivent evoluer. 

Comprendre la fonction psychologique de ces « theories » devient alors une 
question cruciale pour evaluer la capacite des sujets a vivre avec la maladie 
(chronique) et les traitements au long cours (qualite de vie) [1 5, 1 6]. 

Fonction psychologique des « theories subjectives » 
de la maladie 

Aussi, a partir du recueil des discours des patients en situation clinique et/ou 
sociale, en tenant compte de I'histoire et du contexte (au lieu de questionnaires 
impersonnels), de nouveaux travaux souhaitent restituer le sens du discours des 
patients afin de rendre compte de la « logique » interne des « theories » pour les 
patients eux-memes [5, 6, 9, 16]. 

Ces recherches mettent en evidence que cette maniere subjective de decrire 
la maladie, loin de constituer une simple erreur de logique et/ou d'information, 
comporte une activite reflexive du sujet qui tente d'elaborer a la fois une des- 
cription pour la partager avec ce que connaTtrait son entourage et une explica- 
tion a la maladie qui I'accable [4]. De meme, elles montrent comment le 
passage du « monde quotidien de la sante » au « monde de la maladie chroni- 
que et/ou grave » [8, 1 8] bouleverse deux series de reperes essentiels du monde 
vecu (corporeite et milieux sociaux de vie). Ces deux groupes de facteurs consti- 
tuent le fondement du monde humain et la possibility de la naissance du psy- 
chologique [14] (figure 1 3.1). 

La modification des sensorimotricites inherentes a la corporeite entrame un 
questionnement sur le corps vecu : il n'est plus ressenti de la meme maniere et 
le sujet se sent etranger a lui-meme. Les differents milieux de vie, proches et 
lointains, se trouvent perturbes par la vision meme du sujet et par celle des 


Milieu de vie proche 
Supports sociaux/Famille/Amis. . . 



Milieu de vie distant Milieu de vie culturel 

Entourage/T r avail/ Associations/Sport. . . Culture/Medias/Internet. . . 

Figure 13.1 

Facteurs corporo-sociaux psychologiques bouleverses par la maladie [16]. 
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autruis ou par des informations diffuses des medias : I'entourage proche (la 
famille, les amis) voit le sujet autrement et celui-ci se sent separe de son entou- 
rage et du partage du meme vecu quotidien ; les milieux de vie plus distants 
(collegues, connaissances, mais aussi nouveaute du milieu medical, etc.) ne 
considered plus le sujet de la meme maniere, etc [12]. Ce bouleversement cor- 
poro-social et affectif entraTne un remaniement psychologique (la cognition, 
comme I'affectivite se voient contraintes d'ajustements nouveaux pour s'expli- 
quer et accepter ces nouvelles perceptions) [14]. Si bien que passer d'un 
« monde » a I'autre, de la sante a la maladie, exige une co-construction impli- 
quant tous les acteurs de I'intersubjectivite du patient en meme temps que 
mobilisant son intrasubjectivite. 

Sur la base d'une corporate et d'une sensori-motricite bouleversees - liees a 
I'affectivite [1 ] -, distordant la perception du corps propre, se greffent des bribes 
d'informations, y compris medicales, plus ou moins deformees : des croyances, 
des craintes, des representations issues des divers milieux de vie [16]. Cet 
ensemble de donnees heteroclites participe a la formation des theories subjecti- 
ves, support d'un sens a la maladie vecue et a la vie qui lui est inherente 
(figure 1 3.2). Aussi, passer du monde de la sante au monde de la maladie exige 
non seulement un effort cognitif de comprehension des facteurs de sa maladie 
et des modes de traitement, mais, bien plus, une construction d'une nouvelle 
vision du monde (corporel, social, cognitif et affectif) 

Reconstruction qui se fait a I'aide d'elements informatifs, sensoriels, cognitifs 
et affectifs, heterogenes par leurs provenances et par leur degre d'assimilation 
(en lien avec I'histoire des sujets). Le corps soignant et medical pouvant favoriser 
ce travail ou bien I'entraver (par le refus de I'ecoute des sujets, par exemple). 


Figure 13.2 

Participation des differents elements corporo-sociaux-psychologiques a la 
construction heterogene des « theories profanes » de la maladie sur la base 
d'une corporeite modifiee par la maladie. 


Milieu de vie proche modifie 
Supports sociaux/Famille/Amis. . . 



Milieu de vie distant plus ou moins 
ecarte de la vie du patient 
Travail/Associations/Sport. . . 


Milieu de vie culture I 
informations heterogenes 
Culture/Medias/Internet. . . 
nouveau milieu medico-social... 
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Reconstruire un « monde humainement vivable » : 
une co-construction entre sujet et environnement 

La reconstruction « reussie » d'un nouveau monde passe par la constitution d'un 
autre mode d'etre au monde (cognitif et affectif) prenant pour base la « realite 
vecue » de la maladie qui implique le sujet et son milieu (medical et proches) : 
qualite des nouvelles interrelations tissees, pertinence des ajustements de I'en- 
tourage, capacites regulatrices du sujet dans son rapport aux modifications cor- 
porelles et au sens qu'il leur donne. 

L'ensemble des apports des differents modeles montre combien la consulta- 
tion et le suivi dans le cas de maladie grave et/ou chronique exigent une adap- 
tation de I'equipe soignante et medicale. Dans de nombreux cas, cette 
adaptation va de soi et ne pose pas de probleme majeur. Cependant, dans cer- 
taines situations, le contexte intersubjectif peut se trouver perturbe par les impli- 
cations de ces « theories » subjectives (par exemple, par le refus de soins du 
patient en lien avec ses « explications » personnels). Si on prend en compte 
que ces « theories », pour etrangeres qu'elles puissent etre a la pensee medicale, 
n'en sont pas moins necessaires a la refondation du sujet, alors I'issue favorable 
a la relation patient-soignant ne peut etre que la cooperation therapeutique. 
C'est pourquoi I'echange et la recherche d'un dialogue qui laissent une place a 
un « monde intermediate » entre imperatifs medicaux et subjectivity du patient, 
sont la seule voie (parfois tres lente) vers une evolution dans I'apprehension des 
traitements par les patients. On le voit, cette evolution passe par une co- 
construction au sein de la relation medecin-patient. Co-construction qui, parce 
qu'elle passe par le social (medecine), permet au sujet de s'approprier sa corpo- 
rate d'une nouvelle maniere et de penser sa vie avec un sens nouveau. 
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patients dans le 
changement des 
comportements : exemple 
du sida 


E. Ricard 


Revoir la place que prirent les associations dans la lutte contre le sida est une 
gageure a laquelle je ne m'attellerai pas, je renverrai a I'ouvrage collectif realise 
sous la direction de Patrice Pinell pour les personnes qui s'interesseraient a la 
constitution de ce champ [1], Mon propos essaiera d'eclairer le travail et les dif- 
ferentes formes d'actions qu'ont pu etablir les associations dans la lutte contre le 
sida. Les differentes descriptions illustreront le changement de la place du 
malade, puis dans les pratiques professionnelles. j'essaierai de montrer les com- 
plementarites qui peuvent exister dans le croisement des regards des profession- 
nels, des patients et des associations sur le meme objet ou sujet qu'est la 
maladie. 

Association et mobilisation collective 

L'ampleur de la mobilisation collective suscitee par I'epidemie de sida a ete sou- 
lignee maintes fois comme exemplaire. Elle semble repondre a une double logi- 
que : une logique de solidarity pour des personnes qui se sentent plus 
particulierement « selectionnees » par la diffusion du virus, une logique de 
reaction et de mobilisation contre de possibles discriminations liees aux modes 
de contamination ou a la place tenue par les personnes affectees dans la societe. 
Cette logique a ete plus marquee pour deux « groupes sociaux » les plus affec- 
tes : les homosexuels masculins et les usagers de drogues. Elle met aujourd'hui 
plus de temps a s'instaurer pour un troisieme groupe, tres touche, les migrants 
d'origine africaine. On peut y voir le fait des conflits que pose la double inte- 
gration du sida dans la « mosaique » que sont les Africains en France, et la diffi- 
culty supplemental posee par la condition et le statut d'etrangers. 

L'action collective peut prendre une grande diversity de formes. On peut en 
repartir les logiques d'actions en trois grandes categories : I'activite de collecte 
de fonds (comme le fait le Sidaction) et d'aide a la recherche, la gestion de 
structures de prise en charge et, enfin, le regroupement d'usagers correspon- 
dant au concept de self-help ou autosupport. Ces trois types d'action ne sont 
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pas forcement sources de specialisations pour les associations qui peuvent les 
mener conjointement ou sequentiellement dans le temps. 

Si AIDES est la plus celebre des associations de lutte contre le sida, elle n'est 
pas la premiere puisque, en aout 1983, un an apres les premiers cas de sida en 
France, est fondee Vaincre le sida (VLS), premiere association frangaise du genre, 
issue des mouvements homosexuels. Cette association a, avant toutes les autres, 
etabli les principes de Faction communautaire et de la lutte contre la maladie, 
en produisant des brochures d'information, en ouvrant une ligne d'ecoute tele- 
phonique durant I'hiver 1 984 et en mettant en place les premieres formes d'aide 
aux malades, en particular au domicile. Toutefois differents conflits internes nui- 
ront a son developpement et elle n'atteindra pas la taille et la notoriete de deux 
autres associations : AIDES et Act Up-Paris. 

L'association AIDES est fondee en 1984 a I'initiative du sociologue Daniel 
Defert, apres la mort de son ami Michel Foucault, pour reagir contre la dissimu- 
lation du diagnostic et contre la pratique medicale face au sida, dont il a 
eprouve la « faillite ». L'association definit son projet au travers des objectifs cen- 
tres sur « la personne du malade », et son action va se developper sur deux 
champs principaux : I'aide aux malades et la prevention. Son projet n'a rien de 
specifique et il adopte meme volontairement d'emblee une attitude hostile a 
toute identification a I'homosexualite. II se centre sur I'aide au malade et ('asso- 
ciation se dit ouverte a toutes les bonnes volontes dans I'accueil de ces ben- 
evoles, meme si ceux-ci font I'objet d'une selection et d'une formation poussee. 

La place et la conception du role, de la posture du volontaire face a I'usager 
vont faire I'objet de debat important au sein de l'association. Une scission va 
s'operer, deux des cofondateurs developpant en 1987 une autre association 
ARCAT-Sida (Association de recherche, de communication et d'action pour Fae- 
ces aux traitements). Avec de nouveaux statuts et une equipe laissant une place 
plus importante au professionnalisme et a la professionnalisation, l'association va 
developper ses activites sur un triple champ d'intervention : ('information sur le 
sida, le soutien au monde medical et Faction sociale en direction des personnes 
atteintes les plus marginalisees. Pour se faire, elle s'appuiera sur la creation du 
journal du sida en 1 989 ainsi que celle du Point Solidarite. 

Si la grande majorite des associations reste fidele au principe de l'association 
AIDES visant a se distancier de toute reference a I'homosexualite, des associa- 
tions au caractere plus militant sur cette question de la specificite vont emerger : 
Difference... Positif, Positifs, Solidarite Plus et surtout Act Up-Paris vont explicite- 
ment se reclamer etre la voix des seropositifs et, pour Act Up, des homosexuels. 

Plus largement, dans un second temps, cette demiere association se fera 
meme la voix des exclus avec un combat sur la double peine et les expulsions 
des malades etrangers. 

La question de I'identite 

Ces tensions et ces mouvements dans les associations traduisent bien comment 
les questions d'identite peuvent devenir importantes dans la lutte contre la 
maladie. Elies sont le revelateur d'enjeux autour de la parole du malade et de la 
construction de son identite, mais egalement sur la place revendiquee par 
d'autres acteurs comme les professionnels de sante et les politiques. Le sida a vu 
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emerger avec force une expression du vecu de la seropositivite, de la maladie et 
du deuil, mais egalement, une recherche de la mobilisation et de ('interpellation 
du public et des pouvoirs publics sous des formes tres variees. Tres spectaculaires 
avec les « sittings » et les « zappings » d'Act Up-Paris, elles peuvent etre plus 
classiques ou novatrices dans des campagnes de communications avec le 
CRIPS. 

Elle a construit des modalites nouvelles de temoignages publics individuels ou 
collectifs qui deviendront le fer de lance d'une nouvelle generation associative. 
Mais elle a aussi montre la conjonction de deux phenomenes emergents : I'ex- 
pression nouvelle d'une parole publique forte des personnes atteintes par le VIH 
aux cotes de celle des professionnels et I'inclusion d'une revendication identi- 
taire homosexuelle a la lutte contre le sida, ces deux dimensions ne trouvant pas 
leur place au sein des principales associations creees anterieurement. 

En deux decennies d'epidemie, I'espace de la lutte contre le sida s'est organise 
en deux grands courants par rapport a la societe, I'un reformiste (autour 
d'AIDES) et I'autre revolutionnaire (autour d'Act Up). 

La particularite des associations de lutte contre le sida est d'avoir fait emerger 
cette nouvelle forme de lutte contre la maladie dans le contexte frangais, celle 
de la contestation. On retiendra surtout qu'elle a pu amener les politiques a 
bouger. Cette mediatisation ne doit pas occulter I'importance qu'elle a pu avoir 
sur la formalisation d'une autre image du patient; un patient qui s'informe, au 
point d'etre aussi informe que son medecin sur sa maladie. Un patient qui s'in- 
vestit et reclame la prise en compte de son avis, tant dans la consultation que 
dans la definition des protocoles ; cette demarche aboutira a la creation du 
TRT5, collectif associate pour suivre les essais therapeutiques. 

La seconde forme de lutte est relative aux enjeux de definition de la cause que 
defendent les groupes. Elle depend aussi de la definition qu'ils se donnent d'eux- 
memes. La qualite de malade ou de patient est une question particuliere en soit ; 
mais elle peut egalement etre rejetee au profit d'autres figures, qui visent dans 
les cas que nous avons presentes a convertir une identite sociale en valorisant les 
qualites stigmatisees et inferiorisees des populations concernees (positivation du 
stigmate). Plutot que se dissimuler et de craindre les consequences de 
I'epidemie, la communaute homosexuelle va organiser sa prevention. Rejetant 
I'assimilation de groupe a risque-groupe contaminateur, elle va devenir groupe 
modele dans I'organisation de la lutte et « resultat » dans la prevention. Ce n'est 
qu'avec I'arrivee des traitements et le retour de la medicalisation que ces 
resultats s'effriteront. 

Ces usagers sont egalement porteurs de modes de savoirs et d'organisations 
qui ne doivent pas etre negliges par les cliniciens et les acteurs de sante publi- 
que. Ils sont les revelateurs des enjeux de legitimite que traverse notre societe 
sur les choix en matiere de sante. Longtemps cantonnes au role d'auxiliaires des 
soignants professionnels, ces groupes se sont appropries une dimension politi- 
que et ont replace la sante dans une dimension citoyenne. Si cette reappro- 
priation peut sembler conflictuelle, elle est egalement signe d'interet et de 
mobilisation. Etrange et suspecte pour le praticien, elle a pu montrer son interet 
sur les questions des droits des patients, de I'information, de la prevention, de 
I'observance et de la co-gouvernance de la sante, que ce soit a I'echelle de la 
sante individuelle ou de la sante publique. 
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Elle necessite, pour celui-ci, un changement de regard et une adaptation a la 
culture et au mode de vie de ces usagers. 

L'exemple de la toxicomanie 

L'ASUD (Autosupport des usagers de drogues) est cree par Cilles et Phuong 
Charpy, Philippe Marchenay et Abdalla Toufik en 1992. Ce groupe represente 
une variante particuliere du groupe d'autosupport, celle des groupes d'interet, 
ayant surtout un objectif politique de defense des droits des usagers. II fonc- 
tionne avec des revendications et la contestation des politiques sur la drogue et 
la toxicomanie. Son action s'inspire du Rotterdam Junkie Bond, syndicat qui 
defendait les usagers de drogues lors d'une epidemie d'hepatite B et reclamait 
des autorites locales des mesures pour etablir et mettre en place un programme 
de vaccination adapte. 

Si le registre d'action d'ASUD dans la contestation est proche de celui d'Act 
Up, son repertoire d'actions collectives est comparativement beaucoup plus 
conventionnel. ASUD utilise des moyens beaucoup plus moderns comme la dif- 
fusion d'un journal, qui constitue le vecteur principal de communication et de 
visibilite pour le groupe. Sa visibilite se fait egalement en participant a des col- 
lectifs contestataires (Limiter la casse, CAL 70), des reunions institutionnelles 
organisees par la division sida ou toxicomanie de la Direction generale de la 
Sante (DGS) ou par la Mission interministerielle de lutte contre la drogue et la 
toxicomanie (MILDT), ou encore par I'organisation de manifestations reclamant 
I'ouverture du debat sur la question des drogues. Ce repertoire evolue peu et les 
strategies d'action restent tres homogenes. Cette activite, tres politique et lob- 
bie, s'accorde cependant avec des actions plus proches du terrain et des usagers 
en participant a des activites de formations de professionnels, a la distribution 
de seringues et de materiels de preventions et a I'edition du journal. 

Utilisant la meme strategie d'apparition publique et d'affirmation revendiquee 
d'un statut de seropositif assume publiquement - comme I'on fait les associa- 
tions de lutte contre le sida - ASUD ajoute le statut d'usager de drogue et ne 
prone pas I'anonymat de ses membres, comme le font Alcooliques anonymes ou 
Narcotiques anonymes ; I'usage de drogues est considere comme un choix et 
un mode de vie qu'il s'agit de pouvoir revendiquer publiquement et collective- 
ment. ASUD ne garde pas le silence, mais prend position sur la question des 
drogues en France. Des sa creation, le groupe adopte un repertoire rhetorique 
axe sur la denonciation de la situation des usagers de drogues. Le manifeste 
d'ASUD (premiere plate-forme politique du groupe qui sera completee ensuite 
par les « 10 mesures ») denonce le taux important de contamination des usagers 
de drogues par le virus du sida, la clandestinite et la marginalisation de ces usa- 
gers de drogues, et accuse la prohibition d'en etre responsable. 

Afin d'ameliorer la situation des usagers de drogues, ASUD propose la mise en 
place d'une politique de reduction des risques et I'arret du regime de prohibi- 
tion des drogues. Depuis le debut, c'est a partir d'un enjeu de sante publique 
qu'ASUD se positionne dans le champ politique autour des questions de la 
citoyennete et des droits des usagers de drogues. Ce positionnement du groupe 
dans le champ sanitaire lui permet d'obtenir des financements de divers organis- 
mes publics, mais ancrera et figera prioritairement les actions de cette associa- 
tion autour de la question de la prevention du sida et des hepatites. 
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Le premier travail effectue par les associations a ete de proposer des moyens 
pour lutter contre la transmission du VIH, de mettre a disposition des seringues 
neuves et des preservatifs. II s'inscrit dans une demarche classique de prevention 
par I'education a la sante par la fourniture d'outils et de materiels de prevention. 
Plutot que de le faire seulement dans les structures de sante, champ traditionnel 
des professionnels de sante, les associations comme AIDES, Medecins du monde, 
ASUD vont aller au-devant des usagers de drogues. Ce qui va se traduire par des 
distributions pres des lieux de shoots et de deals. Cette periode qui debute en 
1987 avec les premiers programmes d'echange de seringues, va se poursuivre 
jusqu'en 1993 avec le developpement des bus, d'etudes pour la comprehension 
des modalites d'echanges et de partage entre usagers de drogues, tant pour le 
materiel que pour les produits. Ces periodes s'accompagnent de tensions entre 
les forces de police qui menent leur politique de repression a la sortie des bus et 
utilisent les lieux de distributions pour rafler les usagers de drogues et les acteurs 
de prevention qui demandent a pouvoir mener leurs actions dans le calme. Ces 
tensions se sont apaisees apres un travail pedagogique aupres des commissariats 
et au sein des cabinets ministeriels. 

Le travail pedagogique de prevention se perfectionne. De la simple distribu- 
tion de seringues en insistant sur la transmission du VIH par les seringues et les 
aiguilles souillees, on conseille aux usagers de drogues par voie intraveineuse de 
ne pas echanger leur materiel. On etend le risque aux cuilleres et aux recipients 
servant a la dilution de la poudre ou encore au filtre. En effet par dilution, le 
virus present dans la seringue deja utilisee d'un usager infecte va se repandre 
dans I'eau et par le principe des vases communicants, le virus contaminera la 
seringue neuve d'une personne partageant la dose, comme il contaminera les 
autres elements en contact. 

C'est seulement apres 1995 que s'operera un changement de paradigme avec 
I'introduction du concept de reduction des risques. Devant les risques infectieux 
(candidoses, infections bacteriennes, endocardites, VIH et hepatites...) emerge 
la conscience que si le sevrage peut rester un souhait sur le long terme, il 
convient de preserver la sante du sujet utilisateur de drogue par voie intravei- 
neuse, le temps que celui-ci exprime le souhait d'arreter son addiction ou soit 
capable de le faire. L'abstinence/sevrage n'est plus I'urgence. Ne vaut-il pas 
mieux un toxicomane vivant, qu'un ex-toxicomane decedant de son VIH, parce 
qu'on a pu mettre en place avec lui des pratiques le preservant de I'infection. 
Progressivement emerge I'idee qu'il faut reduire les dommages et eviter ou frei- 
ner la degradation. II n'y a pas que le risque de la dependance mais des risques 
divers et differents : le risque biologique des infections, celui des effets toxiques 
du ou des produits, de la desinsertion sociale, celui du controle de devolution de 
la maladie. 

Les associations puis les cliniciens ne veulent plus faire du contrat therapeu- 
tique sur le sevrage un prealable et un incontournable. Au contraire, elles 
essaient de retablir le contact ou d'aller au-devant des patients pour reprendre 
un dialogue et reinstaurer une relation therapeute. Elles redeveloppent et 
defendent la notion de choix du patient, dissocie le probleme de la toxicomanie 
des autres questions organiques. Cette demarche n'est pas acceptee d'emblee 
et pose quelques difficultes pour les hospitalisations. Le patient toxicomane est 
toujours considere comme une source de desordre soit parce qu'il n'est pas 
« compliant » aux injonctions du sevrage dans I'institution (ce qui est source de 
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deals ou de fugues) soit qu'il perturbe par sa difficulty a accepter et gerer son 
manque. Tirant profits des experiences developpees dans les pays anglo-saxons, 
elles vont pousser a la promotion de la substitution des produits illicites par des 
medicaments opiaces. 

On voit done comment le rapport aux patients et a sa conception - passage 
du statut de delinquant a celui de malade puis de citoyen partenaire - va chan- 
ger la conception du soin et de la prise en charge. 

Changement de representation des professionnels 

Ces premiers elements mettent en avant une approche de type pragmatique. 
Elle s'est d'abord installee par la mise en place d'outils et de materiel de pre- 
vention. Si une politique d'information et d'education doit viser les patients ou 
les « interesses », elle ne peut laisser de cote les differents acteurs et les profes- 
sionnels intervenants dans les champs connexes comme le prouvent les interac- 
tions avec les policiers en ce qui concerne la prevention et avec les professionnels 
de sante pour la substitution. Elle ne peut non plus delaisser les structures de 
I'etat et de ses representants. Les professionnels de sante, s'ils ont des connais- 
sances et des savoirs scientifiques, ne sont pas liberes de leurs propres represen- 
tations et celles-ci ne sont pas forcement tres eloignees de celles du grand 
public. 

Deux exemples peuvent I'illustrer. 

La mise a disposition de kits de prevention (Steribox®) comprenant des serin- 
gues propres, des tampons alcoolises, des preservatifs, de I'eau sterilisee... a per- 
mis aux toxicomanes de se premunir contre les contaminations. L'extension du 
dispositif de prevention passait par une mise a disposition plus importante des 
kits en associant les pharmaciens a cette demarche. Cette demarche va d'abord 
associer differents groupes de professionnels puis les syndicats. Un des points 
d'achoppement de la diffusion des kits dans les pharmacies est la presence de 
granules d'acide ascorbique. Ces granules sont proposes pour eviter I'utilisation 
du citron comme solvant dans la dilution de la poudre quand la drogue est trop 
impure. Au contact de I'air le citron se couvre de champignons (on peut le 
verifier avec I'apparition d'une pellicule verte). Presser le citron entrafne la mise 
en circulation de Candida (champignons) qui, injecte dans la circulation san- 
guine, provoquera endocardites et septicemies. Ce granule sera I'objet d'apres 
discussions ; les pharmaciens refusaient sa presence dans le kit, parce qu'il etait 
pergu comme un produit aidant les « drogues » dans leur vice (puisque diluant 
la drogue) plutot qu'un produit de prevention des infections. Ce n'est qu'apres 
de longues negociations entre pairs et apres une redefinition des positions ethi- 
ques individuelles (est-ce nuire ou non que d'integrer cet acide ascorbique ?) 
que les pharmaciens ont accepte le nouveau kit et sa disponibilite dans les 
pharmacies. 

L'education a la sante confronte le professionnel a ses propres conceptions et 
definitions qui ne sont pas forcement en accord avec la realite de la vie et les 
conceptions des personnes auxquelles il s'adresse. 

Un autre exemple est celui de la perception du filtre dans le shoot propre. Le 
personnel de sante visualise classiquement le toxicomane comme est une per- 
sonne « degradee », ne se souciant pas de sa sante et laissant la drogue ronger 
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son corps. Pourtant I'etude des pratiques d'injection montre I'utilisation, au 
moment du pompage dans la cuillere, d'un filtre de cigarette dont la fonction, 
decrite et partagee entre usagers de drogues par voie intraveineuse (UVDI), est 
de limiter I'injection de poussieres les particules mal dissoutes etant responsables de 
frissons et de reactions desagreables. Certes les filtres fournissent des debris de 
cellulose que les puristes mettront au meme rang que les autres responsables 
des emboles qu'ils sont censes eviter. Toutefois derriere ce filtre se cache une 
vraie pratique de prevention, intentionnelle, d'accidents connus et reperes, qui 
est le revelateur d'un interet pour sa sante et d'un espace possible de dialogue 
avec le professionnel. Cette pratique est valorisee et transmise entre UVDI s'inte- 
grant dans un champ culturel. Ce champ n'est pas verrouille et capable 
devolution puisque ces pratiques se sont modifiees avec la diffusion des prati- 
ques du « shoot propre ». 

En guise de conclusion, I'analyse des professionnels doit se recentrer sur les 
logiques qui sous-tendent les pratiques des usagers. Ces pratiques sont suscepti- 
bles d'evoluer, elles ne sont pas figees dans une tradition culturelle et peuvent 
faire I'objet d'une acculturation par des apports exterieurs biomedicaux ou 
autres. L'experience developpee dans la lutte contre le sida a montre des syner- 
gies insoupjonnees. L'education a la sante et/ou therapeutique peut se nourrir 
de ce dialogue fourni par la redefinition de la place du patient. Si elle quitte le 
domaine de la prescription pour coller aux conditions de vie et aux usages, elle 
peut profiter de champs de savoir et de competences ouverts par les patients 
qui peuvent la rendre plus pertinente. Comme les exemples cites le montrent, 
cette demarche ne peut se faire sans une reinterrogation de nos propres 
representations. 

Bibliographie 

[1] Pinell P. Une epidemie politique, la lutte contre le sida en France 1981-1996. Paris, PUF, 

« Sciences, histoire et societe », 2000. 



15 


Therapies cognitivo- 
comportementales de 
groupe. Application aux 
echecs dans les demarches 
de reduction ponderale 


N. Berth, F. Bracq-Retourne, P. Gross 


Position du probleme 

Lorsque I'on decide de maigrir, c'est la plupart du temps a une modification de 
I'alimentation qu'on s'adresse en premier recours. Si la personne desire etre 
aidee par un professionnel de sante, nutritionniste ou dieteticien en general, la 
tendance actuelle est de fonctionner sur le mode du conseil dietetique et non 
plus de la prescription d'un regime rigide. Cependant, dans tous les cas, il sera 
necessaire a la personne de se priver de fagon volontaire, c'est-a-dire sortir de 
ses habitudes alimentaires anterieures en s'en interdisant certaines et en s'en 
creant d'autres. 

Dans certains cas, la personne ne rencontre pas de difficulty pour se priver et 
maigrit progressivement jusqu'a se stabiliser, a un niveau qu'il est d'ailleurs tou- 
jours difficile de prevoir au depart. Si ce niveau de poids atteint est satisfaisant, 
on parlera d'un traitement dietetique reussi, lie a une capacity certaine de la 
personne a exercer un controle sur son comportement alimentaire. On aura bien 
sur conseille a la personne d'y adjoindre un programme d'activites physiques 
que, comme son alimentation, il faudra qu'elle poursuive toute sa vie afin de ne 
pas reprendre de poids. Si le controle alimentaire et le programme d'activites 
physiques se perpetuent sans difficulty, tout ira bien. 

Les choses ne se passent cependant pas toujours aussi bien. A plus ou moins 
long terme, la privation peut etre ressentie comme une contrariety, qui finira tot 
ou tard par induire une sensation de manque de plus en plus difficile a suppor- 
ter (alors que, dans le premier cas, le fait d'avoir a se priver sonnait avec jus- 
tesse). La personne se trouve desormais confrontee a un etat psychologique qui 
survient chaque fois qu'on s'impose d'aller a I'encontre de I'un de ses besoins 
fondamentaux, qu'on peut denommer : etat de restriction cognitive. 

En effet, nos differents agissements quotidiens, et, singulierement, notre fagon 
spontanee de manger, correspondent a un ensemble d'habitudes mises au point 
de fafon intuitive au fil du temps, de telle sorte qu'elles assurent le meilleur 
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deroulement possible de notre vie quotidienne. Ce que I'on fait instant par ins- 
tant ne correspond done pas a une decision prise sur le moment. Lorsque I'on se 
prive de manger, on se trouve done dans un contexte qui n'est plus la sponta- 
neity et qui fait appel a une decision instantanee qui ne s'integre plus dans la 
myriade d'agissements quotidiens, et qui risque done de perturber notre equi- 
libre personnel. Le mot restriction prend tout son sens, il s'agit d'une perte de 
liberte, cette forme de liberte que les stoi'eiens definissent comme non pas la 
possibility de faire ce que I'on veut, mais la necessity de vouloir ce qu'on fait. 
Lorsque ce que I'on fait est vecu comme non voulu, ou comme injuste, le retour 
a la liberte devient indispensable. II se manifeste par un retour aux anciennes 
habitudes. 

Les choses pourraient s'arreter la. Malheureusement, I'idee de maigrir restant 
la plupart du temps presente, la personne risque de faire une deuxieme tentative 
de privation alimentaire. Le meme schema va se reproduire, finissant par creer 
un cercle vicieux. Les abandons successifs des divers regimes se feront de fafon 
de plus en plus violente, aboutissant a une hyperphagie encore plus importante 
qu'avant, ou a des phenomenes de compulsion alimentaire, voire de frenesie ali- 
mentaire, qui n'avaient jamais existe auparavant. Cette auto-aggravation est un 
phenomene bien connu dans le comportement humain, exploite aussi bien dans 
les bandes dessinees que dans les publicites entre autres. Le bat va finir par bles- 
ser douloureusement car ce n'est plus le poids qui va etre un enjeu, mais I'es- 
time de soi. En effet, comme le decrivent Hermann et Polivy sous le terme de 
Syndrome du faux espoir, ce n'est plus pour maigrir que la personne va faire 
regime, mais pour se prouver qu'elle n'est pas incapable de le faire. Le drame 
est qu'elle va evidemment se prouver le contraire. Elle se trouve alors dans une 
impasse, au bout d'un labyrinthe dont elle a totalement oublie ou etait I'entree. 


Alors que faire ? 

Eviter de se fourvoyer 

C'est une evidence, le meilleur moyen de ne pas se retrouver dans une impasse 
est de ne pas y entrer. Cela nous amene a revenir a la case depart qui etait la 
prise de decision de maigrir, et de se demander pourquoi cette decision a ete 
prise. II y a schematiquement trois groupes de circonstances qui peuvent ame- 
ner a decider de maigrir : la menace que le poids fait peser sur la sante, la gene 
fonctionnelle que represente I'exces de poids, le fait de subir ou d'avoir subi des 
violences. 

II faudrait un chapitre a part entiere, voire un livre, pour developper ces trois 
domaines, qui decoulent chacun de besoins importants auxquels aspire tout etre 
humain, qu'il s'agisse de realisation personnels, de security, de contort, d'appar- 
tenance sociale... Disons simplement qu'il est de la responsabilite des soignants 
de bien evaluer le rapport risques/benefices de tout projet d'amaigrissement et de 
ne pas y entraTner de force une personne si on n'a pas un minimum de probabili- 
tes qu'elle reussisse dans la demarche et que cela lui soit benefique. Des modeles 
tels que les croyances de sante, I'helice de Prochaska, etc. peuvent nous aider dans 
cette demarche. Surtout, c'est une attitude d'authenticite, de regard positif incon- 
ditionnel et de bienveillance empathique, telle que celle pronee par Carl Rogers 
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dans I 'Approche centree sur la personne, qui nous permettra d'eviter de nuire au 
patient (n'oublions jamais : Primum non nocere), de partir de la ou en est le patient 
(i dixit Hippocrate), et de I'aider a trouver la meilleure solution possible pour lui. On 
n'oubliera pas, avec Saint Exupery, qu'« il n'y a pas de solution au probleme, il n'y 
a que des forces en marche, sachons creer le mouvement et des solutions 
viendront ». 

Interrompre la dynamique negative 

La encore un chapitre specifique serait necessaire pour developper ce point. II 
est cependant indispensable de le mentionner car c'est le prealable indispensa- 
ble a la mise en oeuvre d'une therapie cognitivo-comportementale. En effet, une 
personne qui a deja fait plusieurs tours de spire du cercle vicieux est en general 
tres accrochee a sa solution de privations alimentaires, tant sa mesestime de soi 
de ne pas reussir a se priver est devenue grande. II va etre tres important de 
reussir a lui montrer que cette solution n'est en fait pas une solution, et qu'elle 
est meme devenue le probleme a resoudre, avant meme de continuer a cher- 
cher a perdre du poids. Un travail d'explication delicat, et parfois long, est 
necessaire. 

En effet, la personne vient en general consulter avec I'idee qu'un nouveau 
regime va lui etre present, qu'il sera cette fois-ci efficace, d'autant plus qu'elle 
est vraiment decidee a maigrir, au besoin en se soumettant sans limites a I'auto- 
rite du soignant auquel elle demande, au demeurant, d'etre son gendarme. Or 
cette modalite de soins est maintenant contre-indiquee, elle ne ferait qu'aggra- 
ver le cercle vicieux de la restriction cognitive, done la mesestime de soi et son 
corollaire : la depression. Persister dans une strategie de prescription dietetique, 
quelle qu'elle soit, serait aussi inconvenant que de suggerer la prise d'heroine ou 
de cocaine a quelqu'un chez qui les anxiolytiques ne seraient plus efficaces. 

Le role du soignant est maintenant de montrer a la personne qu'elle est dans 
une impasse, comment elle y est arrivee, qu'il est urgent d'arreter d'aller dans le 
mur, et qu'une autre direction doit etre prise. Cette tache n'est pas facile car la 
personne est souvent defue de prime abord. Les qualites d'authenticite, de 
regard positif inconditionnel et de bienveillance empathique deja citees plus 
haut vont etre indispensables pour maintenir la confiance, soutenir la personne 
dans /' instant (un orage emotionnel est frequent a ce moment-la), et I'aider au 
recadrage cognitif de sa vision d'elle-meme et des comportements qui en 
decoulent. Ce n'est qu'ainsi que la personne parviendra a accepter de recourir a 
un type de demarches qu'elle n'avait jamais envisage jusqu'a present ou qu'elle 
avait plus ou moins consciemment occulte : il va desormais s'agir d'ameliorer sa 
gestion de soi et non plus de chercher a appliquer telle ou telle recette pour enfin 
reussir a se priver de manger. 

En sortir enfin ! 

Le concept de gestion de soi se refere au pouvoir qu'a chaque etre humain 
d'agir, dans certaines limites, sur lui-meme et son environnement. Les therapies 
cognitivo-comportementales (TCC) sont I'un des moyens les plus interessants de 
developper ses habiletes a la gestion de soi et de favoriser ainsi le develop- 
pement de sa personne. Voyons comment. 
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L'acte de manger ne peut etre consider! comme une action a I'emporte-piece 
et doit etre integre dans une logique, dite equation comportementale, qui 
decoule des paradigmes du conditionnement et de I'apprentissage. Ces paradig- 
mes postulent qu'un comportement ne peut se resumer a une action observa- 
ble. C'est en fait une reaction (R) a une situation particuliere dite discriminante 
(D). Cette reaction entrame des consequences (C) qui pourront etre favorables 
ou defavorables. Si les consequences favorables predominent, le comportement 
est renforce et va se perenniser. Si les conditions defavorables predominent, il y 
aura extinction du comportement. Ainsi telle personne pourra avoir pris I'habi- 
tude de manger abondamment (R) avec ses collegues au self-service de I'entre- 
prise (D) et apprecie beaucoup cela, d'autant plus qu'elle est consideree alors 
comme un bon vivant, de joyeuse compagnie (C). Si cette habitude est solide- 
ment ancree, c'est bien a cause de sa situation discriminante et de ses conse- 
quences positives, non seulement sur le plan gestuel (deroulement 
automatique), mais aussi sur les plans cognitifs (schema de pensees) et emo- 
tionnel (sentiments de satisfaction). Si une premiere tentative d'intervention 
« brutale » sur R a ete un echec, il n'y aura pas d'autres possibility que de s'in- 
teresser a I'equation comportementale dans sa totalite. Une TCC consiste a 
remettre en question I'equilibre entre ces differents elements, essentiellement en 
modifiant la situation discriminante et/ou en reconsiderant les consequences. 

De fagon tres schematique, quatre caracteristiques sont indispensables pour 
qu'une strategie therapeutique reponde a la definition d'une TCC. 

1 . Seront pris en compte non seulement les comportements visibles, observables, 
mais aussi les comportements caches, c'est-a-dire les cognitions et les emotions. 

2. Toute TCC est fondee sur un precede diagnostique intitule analyse fonction- 
nelle. C'est un outil conceptuel et methodologique bien codifie qui permet d'ap- 
prehender la singularity de la personne, d'organiser le recueil des faits, et 
d'elaborer des hypotheses explicatives du comportement que I'on denomme 
hypotheses holistiques. L'analyse fonctionnelle aboutit a la description du com- 
portement de I'individu afin de ne pas tomber dans le piege de la labellisation, 
c'est-a-dire de la globalisation sous un terme diagnostique « valise » (par exem- 
ple : gloutonnerie, gourmandise, aboulie), qui n'a aucun interet operationnel 
dans le deroulement de la therapie. 

3. Les methodes utilisees en TCC sont scientifiquement validees, fondees sur la 
psychologie experimentale et des essais therapeutiques avec tirage au sort. 
L'indication de telle ou telle methode sera fonction de l'analyse fonctionnelle et 
son efficacite sera toujours evaluee aussi bien par le therapeute que par la per- 
sonne concernee. C'est cette evaluation qui pourra amener a continuer dans le 
meme sens ou au contraire a changer de strategie therapeutique, en faisant 
appel eventuellement a d'autres methodes. 

4. Une TCC ne peut se derouler qu'avec I'accord du patient sur les conclusions 
de l'analyse fonctionnelle et sur les methodes qui seront utilisees ensuite. II s'agit 
done d'une alliance therapeutique et la therapie sera une co-therapie. 

Les TCC sont generalement pratiquees de fa^on individuelle, notamment en 
cas de souffrance personnels tres intense. Lorsque l'analyse fonctionnelle indivi- 
duelle de depart montre que les conditions sont propices, il est egalement possi- 
ble de proposer une therapie de groupe. 
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Notre experience en pratique 

En 1995, une psychologue vacataire a mis en place le premier groupe de TCC 
pour patientes obeses au CETRADIMN (Centre d'education et de traitement du 
diabete et des maladies de la nutrition) au Centre hospitalier de Roubaix. 
Actuellement, une psychologue titulaire dans notre service assure deux sessions 
de therapie par an. 

A I'issue de la consultation medicale avec le medecin, la patiente en demande 
d'amaigrissement rencontre la dieteticienne et/ou la psychologue. Cependant 
c'est uniquement la psychologue qui, suite a plusieurs entretiens motivationnels 
et a son analyse fonctionnelle, peut proposer a la patiente la possibility de parti- 
ciper a une TCC de groupe. 

La therapie est composee de seize seances - a raison d'une seance par 
semaine - non payantes. Chacune d'entre elles se compose d'une heure d'infor- 
mation nutritionnelle et de trois heures de travail d'ordre psychotherapeutique. 
Des seances de prevention de rechute post-therapie sont prevues et suivent le 
modele scientifique de rechute de Marlatt et Gordon. La plupart des patientes 
sont des femmes actives ayant une activite professionnelle. Elles se rapprochent 
alors generalement de la medecine du travail ou de leur superieur hierarchique 
pour amenager leurs horaires. 

Le groupe est constitue de dix femmes obeses. Les hommes ne sont pas pre- 
sents, non seulement car ils sont moins frequents dans nos consultations, mais 
surtout parce que leur problematique du poids est differente de celle de la 
femme. L'image de I'homme en surpoids est en effet souvent celle d'un bon 
vivant, d'un chef d'entreprise... La femme, quant a elle, subit une pression 
sociale plus importante. En effet, la minceur est souvent pergue comme image 
de dynamisme et de bonheur, I'obesite comme image de paresse et manque de 
volonte. De plus certaines souffrances des patientes ont comme origine un rap- 
port douloureux avec les hommes. 

Les patientes ont generalement deja vecu un long parcours avec leur proble- 
matique « poids ». Elles ont teste de nombreux regimes et connu une evolution 
de leur poids en « yo-yo ». Pour elles, le plus souvent, maigrir c'est faire regime 
avec tout ce que cela comporte comme frustrations entre les permis (ex : « )e 
peux manger des haricots verts et un steak grille ») et les interdits (ex : « ]e ne 
peux pas manger de chocolat »). Certaines s'en accommodent et n'en souffrent 
pas, d'autres craquent et souvent en exces (« Foutu pour foutu, autant manger 
tout ce dont je me suis tant privee ») eprouvant un sentiment de culpabilite par 
la suite. Quelque temps apres ces personnes reprendront une demarche de 
regime en commengant generalement un lundi ! 

C'est alors le cercle vicieux qui se met en place et cela les detourne de la regu- 
lation naturelle du comportement alimentaire, regulation qui passe par les sen- 
sations de faim, de rassasiement et de satiete. Cet engrenage de la restriction 
cognitive (cf. supra ) touche 5 % des obeses mais represente 30 a 70 % des 
consultantes. La restriction cognitive pousse la personne qui veut perdre du 
poids, a developper des pensees et des croyances concernant la necessity de 
manger certains aliments et d'en eviter d'autres. Plus la personne adhere a ses 
croyances, plus elle perd la capacity d'etre a Reroute de ses sensations alimen- 
taires. La personne ne sent pas qu'elle mange trap ou trop vite mais se dit 
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qu'elle a certainement trap mange. Elle va stopper sa prise alimentaire non pas 
parce qu'elle n'a plus envie de manger ou que son plaisir alimentaire diminue 
ou encore qu'elle ressente la satiete mais parce qu'elle pense que cela doit suf- 
fire. Ce cercle vicieux, lorsqu'il aboutit a chaque essai a une reprise de poids, 
peut renforcer le sentiment d'impuissance et peut avoir un retentissement sur 
I'estime de soi (ex : « Je n'arrive pas a faire mon regime, je n'ai pas de volonte, 
je suis nulle. ») 

La TCC en groupe correspond a une approche globale de la personne. Ses 
objectifs sont : percevoir, voire retrouver les sensations alimentaires regulant la 
faim et la satiete, ameliorer son comportement alimentaire, ameliorer les trou- 
bles psychopathologiques associes (la deprime, I'anxiete), apprendre a gerer ses 
emotions, le stress, ameliorer I'estime de soi, se reconcilier avec son corps, 
assouplir ses croyances. 

Meme si, lors d'une therapie, de nombreux outils et techniques sont utilises, 
les TCC ne sont pas une succession ni un plaquage de ces techniques mais une 
reflexion autour du comportement probleme. II s'agit d'observer le comporte- 
ment, d'emettre des hypotheses concernant les facteurs d'apparition et de 
maintien du trouble afin d'obtenir des pistes de travail. 

Un des principes fondamentaux abordes lors de cette TCC est le modele bio- 
psycho-sensoriel qui s'appuie sur les connaissances developpees ces trente der- 
nieres annees dans le domaine des neurosciences. Ce modele pose I'hypothese 
que le mangeur regule se maintiendrait sans effort a un poids genetiquement 
determine, sans tenir compte de la nature de ses apports alimentaires, ni de son 
niveau d'activite physique, mais simplement de ses sensations alimentaires (faim 
et satiete). Pour aider la patiente a retrouver ses sensations alimentaires, nous 
nous servons de plusieurs outils. 

Tout d'abord, le semainier. II permet a la personne de prendre conscience de 
son comportement alimentaire, de reperer ses prises alimentaires et ses attitudes 
dysfonctionnelles vis-a-vis de la nourriture. Cela va permettre aux soignants de 
travailler sur les notions de faim, d'envie, de plaisir et de satiete. II se presente 
sous forme de sept feuilles, soit une par jour, et est recupere a chaque seance, lu 
et annote par la psychologue ainsi que la dieteticienne puis rendu a la personne 
la seance suivante. 

Le semainier s'enrichit chaque fois d'une tache assignee d'ordre comporte- 
mental : manger assise, faire une pause au milieu de la prise alimentaire, 
deguster les trois premieres bouchees de chaque categorie d'aliments, laisser 
une bouchee dans I'assiette, ne rien faire d'autre en mangeant, utiliser des reci- 
pients de taille standard et ne pas laisser les plats a table. Les buts de ces conseils 
comportementaux sont nombreux : couper les automatismes afin de se rendre 
compte de ce qui est reellement ingere, retrouver le plaisir gustatif, reperer le 
rassasiement et la satiete, s'habituer a manger en fonction de ses sensations et 
non avec ses yeux et sa tete II! 

Outre I'aspect purement dietetique, il est une source de renseignements 
importants sur le comportement problematique, les croyances alimentaires, le 
lien entre les emotions, les pensees et les prises alimentaires. Les annotations de 
la psychologue et de la dieteticienne vont dans le sens d'un renforcement positif 
pour augmenter le sentiment d'auto-efficacite de la personne. Des pistes de 
reflexion sont proposees. 
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Le deuxieme outil est la seance de degustation de chocolat. Elle se deroule en 
deux temps. Dans une premiere etape, les patientes mangent leur bouchee cho- 
colatee « comme d'habitude ». Nous notons leurs reflexions par rapport au 
gout, a I'aspect, ce que cela leur evoque avant, pendant, apres la prise alimen- 
taire. La seconde partie est davantage dirigee puisque le chocolat est mange en 
quatre fois. A chaque bouchee, les sensations alimentaires sont notees. Petit a 
petit des signes d'ecoeurement se remarquent. Certaines personnes qui auraient 
habituellement mange au moins cinq chocolats ne sont plus tentees voire meme 
ecoeurees. D'autres qui avant culpabilisaient apprennent petit a petit a « dedia- 
boliser » cet aliment « interdit ». Le but de cette seance est d'apprendre a 
deguster pour permettre de manger lentement de tout et done en moins grande 
quantite et sans culpabiliser. La notion d'interdit tombe petit a petit, la restric- 
tion cognitive s'assouplit, notre but etant qu'elle disparaisse. 

La place de la dieteticienne dans la TCC correspond a un double role. Tout 
d'abord, un role classique. La dieteticienne est la non pas pour transmettre un 
« savoir ». Ce savoir, les patientes I'ont generalement toutes de par leurs nom- 
breuses lectures et tentatives d'amaigrissement. Le role de la dieteticienne est 
plutot de mettre tout ce savoir a plat et de reperer les croyances erronees qui les 
empechent d'atteindre leur objectif de perte de poids. Bien qu'il y ait un pro- 
gramme de themes dietetiques car il s'agit d'une therapie de groupe structuree, 
le principe est avant tout d'aller chercher leurs connaissances et non pas de pla- 
quer un « cours dietetique » de fagon magistrale. Grace a des outils comme les 
aliments factices, les emballages vides que ramenent les patientes, des portions 
de beurre, les croyances et les questions fusent... 

Le second role de la dieteticienne est plutot atypique. Une fois la partie diet- 
etique terminee, elle se place au milieu des patientes (situees en arc de cercle 
sans table devant elles). Elle observe, prend des notes afin d'aider ensuite la psy- 
chologue a mettre en place les strategies specifiques a chaque patiente. Elle par- 
ticipe aux jeux de role organises lors des seances d'affirmation de soi. Des 
themes plus specifiques sont abordes tels que refuser de la nourriture, repondre 
aux remarques sur le regime... 


La parole aux auteurs 
Nathalie Berth, dieteticienne 

Pour ma part, les TCC ont ete et demeurent toujours une source d'enrichisse- 
ment permanent dans ma pratique quotidienne mais elles ont aussi seme beau- 
coup de troubles et de remises en question dans mon esprit. 

Mon vocabulaire a evolue : fini les mots « regime, il faut..., ya qu'a..., permis, 
interdits » Les termes ont leur importance : bien employes, ils peuvent eloigner 
la patiente du cercle vicieux des regimes. Mon approche est davantage centree 
sur la personne, sur sa demande, sur sa motivation a changer, sur son ressenti. 
La consultation individuelle et le groupe sont fondes sur une collaboration, un 
accompagnement. J'ecoute davantage, je ne donne plus de repartition alimen- 
taire qui, pour moi, enferme la personne dans cette restriction cognitive. Je com- 
prends davantage les facteurs d'apparition et de maintien d'un comportement 
alimentaire problematique. 
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Depuis maintenant 10 ans, ma relation avec les patients obeses s'est comple- 
tement transformee. Certaines personnes me font remarquer que je ne suis pas 
une dieteticienne « classique », et je prends cela pour un compliment. A chaque 
therapie qui commence, c'est une nouvelle aventure humaine qui commence... 

Fanny Bracq, psychologue 

Au travers d'un fil conducteur, des rires, des larmes, des silences, des mots, de 
I'humour, du desarroi, des doux et durs moments partages pour observer des 
patientes qui ressortent de cette experience de groupe « grandies », moins 
deprimees, moins anxieuses et plus confiantes. 

Une equipe pluridisciplinaire a trois, indispensable et complementaire. Nous 
avanfons sur le meme chemin, avec le meme discours, mais aussi avec de nom- 
breuses questions... ! 

Au bout de quelques annees de ce type de prise en charge, j'ai elargi le temps 
therapeutique. Les patients ont souvent vecu des traumatismes, des experiences 
douloureuses precoces responsables de pensees automatiques, d'emotions et de 
comportements bien specifiques qu'elles developpent a I'age adulte. Le poids 
n'est pas la pour rien... Un travail sur les schemas est fait de plus en plus en pro- 
fondeur ainsi que sur les stereotypes vehicules dans notre societe occidentale, 
qui nous fagonnent tous dans une direction tellement rigide... 

Aider les patientes a decouvrir leurs richesses personnels, a faire tomber 
leur masque, le role qu'elles se donnent est une experience d'une richesse 
sans nom... 

Un jour, une patiente m'a dit : « Avant, je m'habillais en invisible, et grace a la 
therapie, j'ai change de look, on ne me regarde plus parce que je suis grosse, 
mais parce que j'ai quelque chose a montrer. J'ai retrouve une serenite et un 
amour de moi-meme a defaut d'avoir celui des autres. Et mon sourire est 
revenu ! » 

Qu'en pensez-vous ? » 

Patrice Cross, medecin 

Nous etions deux jeunes assistants dans un grand service frangais de nutrition 
clinique, Un des professeurs nous convoqua un jour dans son bureau, pour 
reflechir ensemble sur I'inquietante baisse de frequentation du secteur d'hospi- 
talisation prolongee pour cures de reduction ponderale. La reponse etait simple : 
mon collegue et moi-meme n'etions plus tres a I'aise avec cette fa^on de prati- 
quer, et, insensiblement, avions fini par ne plus indiquer de telles hospitalisa- 
tions. je me rappelle bien une phrase de I'un de nos echanges sur le traitement 
de I'obesite : « Dans 20 ans, cette fafon de traiter les patients sera regardee 
comme effroyable. » Je vois aujourd'hui que nous n'avions pas totalement rai- 
son, mais pas totalement tort non plus... 

Quoi qu'il en soit, une fois praticien hospitalier, je suis reste attache a I'idee d'es- 
sayer de faire autrement. De difficultes en deboires, mais toujours en passant par 
d'edifiantes decouvertes, j'ai pu favoriser le developpement d'autres approches que 
la seule education dietetique, notamment les TCC de groupe, dont devaluation a 
donne des resultats confirmant nos esperances. Au bout d'un suivi de 2 ans (sans 
aucun perdu de vue), 90 % des participates ont pu perdre du poids sans en 
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reprendre ; 50 % d'entre elles ont perdu plus de 1 0 % de leur poids initial. Les varia- 
bles psychologiques usuelles (anxiete, depression, externalite, alexithymie et affirma- 
tion de soi), appreciees par echelles standardises homologuees, sont constamment 
ameliorees : le taux de psychopathologie passe de 50 % a moins de 1 0 %. 

Quid au-dela de 2 ans ? L' etude n'est pas si facile a poursuivre. Mais les 
elements subjectifs comptent aussi, notamment la satisfaction des patients, dont 
les temoignages ne manquent pas, meme lorsque le projet d'amaigrissement 
initial a du etre « reformate », voire abandonne. Egalement la satisfaction per- 
sonnel^ que me procure ma simple fonction de « portier », puisque c'est moi 
qui suis charge de suggerer de sortir de la dynamique negative decrite plus haut 
aux personnes en echec qui ont pris rendez-vous pour maigrir. Je ne les vois 
qu'une seule fois en general, mais cette consultation est le plus souvent un 
moment d'humanite qui suffit a me justifier dans mon appellation de soignant. 
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Education therapeutique 
dans la prise en charge des 
maladies metaboliques : 
role de l'activite physique 


C. Ciangura, J.-M. Oppert 


L'activite physique, au sens large, correspond a « tout mouvement corporel pro- 
duit par la contraction des muscles squelettiques et qui augmente la depense 
d'energie significativement au-dessus de la depense de repos » [1]. Chaque acti- 
vity physique peut etre caracterisee par une intensity, une frequence, une duree 
et un contexte de realisation. On distingue habituellement quatre grands sec- 
teurs d'activite physique : l'activite physique professionnelle, I'activite physique 
liee aux transports (motorise, a pied ou en velo, en transports en commun...), 
I'activite physique de loisirs (ou recreative, incluant la majority des activites spor- 
tives) et I'activite physique domestique (dans ou proche du domicile). Par analo- 
gic avec la definition de I'activite physique, la sedentarite est une notion 
correspondant a toutes les activites au cours desquelles la depense energetique 
est proche de la valeur de repos. En pratique, il s'agit des situations ou le patient 
est assis (television, lecture...). 

II est maintenant reconnu que le niveau habituel d'activite physique est un 
determinant important de I'etat de sante a tous les ages de la vie [1-3]. La prati- 
que d'une activite physique au moins d'intensite moderee est associee chez 
I'adulte a une diminution de la mortality totale (toutes causes) et cardiovascu- 
laire, de la morbidity cardiovasculaire (notamment d'origine coronarienne), ainsi 
qu'a une diminution du risque de survenue d'un diabete de type 2, d'une hyper- 
tension arterielle et de certains cancers (tels que le colon et le sein), apres ajuste- 
ment pour les facteurs de risque habituels. L'activite physique fait partie 
integrante de la prise en charge de nombreuses pathologies chroniques en parti- 
culier les pathologies metaboliques (diabete de type 2, dyslipidemies, obesite...). 

Les dimensions de l'activite physique et du comportement sedentaire appa- 
raissent en grande partie independantes I'une de I'autre et sont done importan- 
tes a considerer pour caracteriser au mieux le comportement d'un individu. 
Ainsi, par exemple, dans I'etude franfaise SU.VI.MAX [4], la repartition en 
groupe d'intensite pour les activites de loisirs n'etait pas significativement diffe- 
rente en fonction des categories de sedentarite evaluee par le temps passe 
devant la television. Cette distinction entre activity physique et comportement 
sedentaire a des implications pratiques en termes de prevention et de 
traitement. 
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Place de I'activite physique dans la prevention 
et le traitement des maladies metaboliques 

L'etude scientifique des relations entre activite physique et evenements de sante 
a debute dans les annees 1950 avec les travaux de J. Morris en Angleterre [5]. 
C'est dans une etude publiee dans le Lancet en 1953 qu'est decrite pour la pre- 
miere fois une association inverse entre activite physique au travail et eve- 
nements cardiovasculaires [5]. En effet, sur la periode de suivi d'une cohorte 
professionnelle, les taux de mortalite par arret cardiaque etaient pres de deux 
fois plus eleves chez les chauffeurs (inactifs) des autobus londoniens a double 
etage par comparaison avec les controleurs (actifs). Pendant les deux decennies 
suivantes, les etudes ont surtout porte sur I'activite physique au cours des loisirs 
[1], Depuis le milieu des annees 1990, I'accent est mis sur I'activite physique 
dans sa globalite, prenant en compte les loisirs, les transports et le travail [6, 7]. 

Parallelement, les recommandations d'activite physique pour la population 
generale ont evolue au cours du temps [7]. Les recommandations les plus 
recentes, qui visent le maintien et la promotion de la sante pour la population 
generale (adultes jusqu'a 65 ans), proposent la pratique de 30 minutes d'activite 
physique par jour cinq jours par semaine. La pratique de vingt minutes d'activite 
d'intensite elevee trois fois par semaine est donnee comme equivalence. Une 
combinaison d'activite d'intensite moderee et d'activite d'intensite elevee per- 
mettant d'atteindre le meme volume global d'activite est possible. Dans chaque 
cas, I'ajout de deux seances hebdomadaires non consecutives d'activite de resis- 
tance (type renforcement musculaire) est egalement recommande [7]. En 
France, I'un des neuf objectifs prioritaires du Programme national nutrition sante 
(PNNS), dont I'objectif general est d'ameliorer I'etat de sante de I'ensemble 
de la population en agissant sur I'un de ses determinants majeurs qu'est la 
nutrition, porte sur I'activite physique [3], L'objectif est d' « augmenter de 25 % 
la proportion de sujets adultes pratiquant I'equivalent de trente minutes de mar- 
che rapide par jour » et il est mentionne que « la sedentarite etant un facteur de 
risque, elle doit etre combattue des I'enfance ». 

Quelle est la place de I'activite physique dans la prevention et la prise en 
charge des maladies metaboliques (diabete de type 2, dyslipidemies, obesite) ? 
Les resultats les plus probants concernent le diabete de type 2. La tres impor- 
tante etude d'observation des infirmieres americaines (Nurses' Health Study) 
met en evidence chez plus de 68 000 femmes que le risque de developper un 
diabete apres six ans de suivi est directement lie au niveau d'activite physique et 
de sedentarite : ainsi apres ajustement pour les autres facteurs de risque, le ris- 
que de developper un diabete est diminue de 34 % par heure supplemental 
de marche rapide par jour et au contraire augmente de 14 % par tranche de 
deux heures passees devant la television chaque jour [8], II faut noter que ces 
relations sont independantes I'une de I'autre. Les etudes d'intervention DPS 
(Diabetes Prevention Study, en Finlande) et DPP (Diabetes Prevention Program, 
aux Etats-Unis) s'interessent a revolution de I'intolerance au glucose vers le dia- 
bete de type 2 [9,10], Dans l'etude DPS, ce risque est reduit de 58 % apres 
3,2 ans de prise en charge optimisee en termes d'intervention sur le mode de 
vie associant quatre heures de marche par semaine, une diminution du poids de 
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7 %, une reduction des apports lipidiques et une augmentation des apports en 
fibres. Une analyse ulterieure de cette meme etude a montre un effet protecteur 
de I'ordre de 30 % vis-a-vis du risque de diabete de type 2 meme pour des acti- 
vites physiques d'intensite moderee (type marche) et independamment des 
variations ponderales [9]. 

Pour le traitement du diabete de type 2, plusieurs meta-analyses ont ete rea- 
lisees ces dernieres annees [11-14]. Pour des pratiques d'activite d'intensite 
moderee type marche ou velo au rythme de trois seances hebdomadaires de 
cinquante minutes en moyenne (incluant echauffement et recuperation), il est 
note une diminution de I'HbAlc de 0,6 a 0,8% et une augmentation de la 
capacite cardio-respiratoire evaluee par la puissance aerobie maximale 
(V0 2 max), independamment des effets sur le poids. Si les activites recomman- 
dees sont surtout celles de type endurance, un interet croissant est porte aux 
effets benefiques pour I'equilibre glycemique et la composition corporelle (main- 
tien de la masse maigre) des activites de renforcement musculaire (resistance) 
[13,15,16], 

Les donnees sur les parametres lipidiques sont moins demonstratives. On peut 
retenir que les activites d'endurance permettent de diminuer principalement le 
taux de triglycerides (-10% en moyenne) et d'augmenter le cholesterol-HDL 
(+3 %). Les donnees disponibles ne permettent pas de degager une relation 
dose-effet [1 7-19]. Les conclusions sont encore moins nettes pour les modifica- 
tions des parametres lipidiques chez les patients diabetiques de type 2 [18]. 

Concernant le controle du poids, differentes donnees indiquent que le risque 
de developper une obesite est directement lie au niveau de pratique d'activite 
physique chez les enfants [20] et chez les adultes [8]. Les donnees de I'etude des 
infirmieres americaines sont les suivantes : le risque de developper une obesite 
apres six ans de suivi est directement lie au niveau d'activite physique et de 
sedentarite : ainsi le risque de developper une obesite est diminue de 23 % par 
heure supplementaire de marche rapide par jour et au contraire augmente de 
24 % par tranche de deux heures passees devant la television chaque jour, apres 
ajustement sur la sedentarite pour I'activite physique, et reciproquement, et 
ajustement pour les autres facteurs de risque d'obesite [8], D'autre part, une 
equipe americaine a montre a plusieurs reprises que les patients obeses ayant 
une bonne capacite physique avaient un risque de mortality cardiovasculaire 
plus faible que les patients normoponderaux ayant une capacite cardio-respira- 
toire reduite, apres ajustement pour les facteurs de risque habituels [21]. 

La situation de I'obesite est complexe puisque le manque d'activite physique 
favorise le developpement de I'obesite, et que I'obesite limite la pratique d'une 
activite physique, inscrivant le patient obese dans une situation qui rend difficile 
la pratique d'une activite physique [22], De plus, la mise a jour recente des 
recommandations d'activite physique precise qu'une pratique de 45 a 60 minu- 
tes par jour est necessaire pour la prevention du gain de poids, et que 60 a 90 
minutes par jour seraient indiquees pour un objectif de maintien du poids apres 
amaigrissement [7]. Ces niveaux sont nettement plus eleves que ceux recomman- 
des pour le maintien de la sante en population generale, ou que ceux indiques 
dans la prevention du diabete de type 2 par exemple. Le tableau 1 6.1 resume les 
benefices attendus par I'activite physique chez les patients obeses [22]. 
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Tableau 16.1 

Place de I'activite physique dans la prise en charge des patients obeses 
(d'apres [22]) 


Benefices 

Importance 

Moyens 

Perte de poids 

modeste 

dietetique 

Preservation de la masse maigre 

importante 

exercices de resistance 

Maintien du poids perdu 

majeure 

volume eleve 

Comorbidites, facteurs de risque 

importante 

activites aerobies moderees 


Strategic pedagogique : exemple du patient obese 

Informer 

Dans le cadre de la prise en charge des maladies metaboliques, une etape 
importante pour motiver le patient a bouger davantage est d'abord de I'infor- 
mer sur les benefices attendus. II est indispensable d'expliquer a un patient 
obese par exemple, qu'au niveau de pratique le plus souvent envisageable chez 
lui, I'activite physique fait peu « maigrir», et que la perte de poids n'est pas 
I'objectif vise en premiere intention. Ou encore a un patient ayant une dyslipi- 
demie que I'effet attendu est la prevention des complications cardiovasculaires 
auxquelles il est expose, plus qu'un abaissement du niveau de cholesterol-LDL. 
Ceci evitera qu'il ne se mette d'emblee a une pratique d'intensite elevee, poten- 
tiellement dangereuse, et surtout qu'il ne soit degu en n'atteignant pas un 
objectif de toute fafon irrealisable. Cette phase permet de reperer les idees faus- 
ses, tant sur les objectifs que sur les moyens de les atteindre, et les croyances du 
patient en matiere d'activite physique. 

Determiner un objectif de sante 

La deuxieme etape, complementaire de cette premiere information sur les 
benefices possibles de I'activite physique, est de determiner, avec le patient, un 
objectif de sante. Cet objectif sera un compromis entre I'idee initiale du patient, 
ce qui est medicalement envisageable de fagon raisonnable, ce qui est possible 
compte tenu du contexte (lieu de vie, horaires de travail, accessibilite des equi- 
pements, ressources financieres, etc.) ainsi que des « antecedents » de pratique 
sportive. Differents objectifs sont envisageables, a determiner pour chaque 
patient et a reevaluer en fonction du suivi : maintien du poids, amelioration de 
la dyspnee d'effort, amelioration de I'HbAlc en cas de diabete, socialisation, 
effet sur la silhouette (sans variation de poids), mobilisation dans la vie quoti- 
dienne, etc. ^augmentation du niveau d'activite physique n'est pas I'objectif en 
soi, mais un moyen qui permettra d'atteindre un objectif de sante en association 
avec les autres axes de prise en charge de I'obesite. II est essentiel de determiner 
un ou des objectifs, souvent des « micro-objectifs », qui permettront une evolu- 
tion par « petits pas » pour chaque patient. 

La pratique d'activite physique s'integre dans la prise en charge globale du 
patient obese et dans une sequence therapeutique : elle sera prioritaire chez un 
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patient obese apres une perte de poids importante, mais peut apparaTtre relati- 
vement secondaire, au moins dans un premier temps, pour un autre patient 
dont les troubles du comportement alimentaire et le contexte psychologique 
seront au premier plan par exemple. 

Evaluer le niveau d'activite physique initial 

Chaque patient consulte avec son vecu de I'activite physique, c'est-a-dire une 
pratique, des representations, des references et une experience personnels. Le 
message destine a un patient massivement obese atteint de complications 
invalidantes ne sera pas le meme que celui destine a un patient qui a pris du 
poids recemment, apres I'arret d'une pratique de sport en competition par 
exemple. 

Avant de reflechir a comment « bouger davantage », il faut determiner com- 
ment le patient bouge aujourd'hui. Cette enquete d'activite physique doit eva- 
luer les grands secteurs de I'activite physique en precisant pour chaque activite 
la duree, I'intensite, la frequence et le contexte [3, 23]. devaluation des activites 
sedentaires est egalement importante pour caracteriser au mieux le niveau ini- 
tial. En vue de I'objectif de sante fixe, cette evaluation initiale est le premier pas 
d'une progression dont I'intensite et la rapidite seront individuelles. Cette etape 
peut etre aussi I'occasion d'expliquer au patient la relation entre la dose d'acti- 
vite physique et les benefices pour la sante (figure 16.1) [24] : I'augmentation, 
en valeur relative, du benefice pour la sante est la plus importante pour le pas- 
sage de I'inactivite a une activite au moins moderee, autrement dit, le gain pour 
la sante existe pour une augmentation meme modeste du niveau habituel d'ac- 
tivite physique. 



Figure 16.1 

Courbe dose-reponse 
entre le niveau habituel 
d'activite physique et le 
benefice pour la sante. 


Evaluer la motivation 

Une fois I'interet pour I'activite physique identifie de fagon individuelle, I'objectif 
de sante et le niveau initial d'activite definis, il reste a preciser la motivation du 
patient a changer de « comportement de mouvement ». La classification des 
stades de changement selon Prochaska paraTt utile et bien adaptee a I'education 
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en matiere d'activite physique [23]. L'identification du stade de changement est 
importante car elle permet d'adapter le discours du soignant (tableau 16.2). A 
un patient precontemplatif, on s'attachera surtout a donner une information sur 
les benefices de I'activite physique pour I'obesite en general et eveiller un interet 
particulier pour le mouvement. Face a un patient contemplate, la recherche des 
obstacles limitant I'initiation de I'activite sera primordiale. Pour un patient deja 
actif, il s'agira de maintenir son interet et de travailler sur des equivalences d'ac- 
tivite physique. Respecter la progression et le « non-changement » d'un patient 
est essentiel dans la prise en charge. Parfois, c'est seulement apres plusieurs mois 
ou annees, quand le contexte de vie devient plus favorable par exemple, qu'un 
patient pourra evoluer dans cette demarche. 


Tableau 16.2 

Stades de changement vis-a-vis du comportement d'activite physique (d'apres 
[ 22 ]) 


Stade de 
changement 

Comportement activite physique 

Conseils 

Precontemplatifs 

Ne fait pas d'activite physique actuellement 
N'a pas I'intention d'en faire prochainement 

Preparer le mouvement 
« Sortir du fauteuil » 

Contemplates 

Ne fait pas d'activite physique actuellement 
A I'intention de demarrer prochainement 

(Re)organiser le mouvement 
« Aider les premiers pas » 

Actifs 

Activite physique reguliere depuis au moins 
6 mois 

Entretenir le mouvement 
« Perseverer dans I'effort » 


Identifier et repondre aux obstacles 

Une fois la discussion engagee sur I'activite physique, et ses benefices possibles 
integres par le patient, reste a comprendre les obstacles qui en limitent la prati- 
que. Une question ouverte du type « Aujourd'hui, qu'est ce qui vous empeche 
d'avoir une activite physique reguliere ? » permet souvent d'identifier les obsta- 
cles principaux. Parfois, le patient n'a pas encore reflechi a ces difficultes, et le 
travail du soignant est alors de I'aider dans cette demarche, en integrant son 
contexte de vie et ses antecedents. Les obstacles sont nombreux et peuvent 
concerner les domaines physique/physiologique, individuel ou socio-environne- 
mental [3, 23], Une liste d'obstacles tres frequemment retrouves chez les 
patients obeses est proposee dans le tableau 1 6.3. 

La recherche d'une ou de plusieurs reponses aux principaux obstacles identi- 
fies est I'etape suivante. C'est veritablement I'equipe « patient-soignant » qui 
elabore une strategie pour depasser ou contourner ces obstacles. Face aux obs- 
tacles mentionnes dans le tableau 16.3, on peut proposer differentes reponses. 
Ces reponses sont suggerees au patient, dans une perspective de recherche 
commune de solutions. 

La pratique de groupe encadree dans le milieu de prise en charge (hospitalisa- 
tion traditionnelle, de jour, reseau...) peut permettre aux patients de partager 
leurs difficultes et d'oser pratiquer. II s'agit au cours de ces ateliers d'activite phy- 
sique de les aider concretement a « faire le premier pas ». 
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Tableau 16.3 

Obstacles a la pratique d'une activite physique reguliere et propositions de 
reponses (d'apres [3]) 


Limitation de la capacite physique 
(douleurs articulaires, dyspnee d'effort, 
insuffisance respiratoire...) 

Prendre en compte cette limite (optimiser le 
traitement antalgique, education sur adaptation 
traitement antidiabetique pour eviter les 
hypoglycemies...), adapter I'activite, voir en quoi 
cette activite pourrait ameliorer cette comorbidite. 

Comorbidite invalidante 

Experience anterieure negative 

Relais adaptes 

Gene du regard des autres 

Obstacle financier (adhesion, materiel) 

Privilegier les activites de la vie quotidienne 
en individuel ou les groupes organises par les 
municipalites 

Difficulte d'acces 

Manque de confiance en soi, manque 
d'estime de soi 

« Choisissez une activite ou vous etes a I'aise, qui 
vous plait ». Encourager la pratique douce, en 
evaluant les progres (fatigue, essoufflement) 

Manque de temps 

« Tout est utile ». Proposer des activites dans 
la vie quotidienne (marche, escaliers, limiter la 
sedentarite, activites de loisirs le week end, velo 
d'appartement devant remission de television 
preferee) 

Absence de soutien de I'entourage 

Importance des relais associates adaptes 
Expliquer a I'entourage I'importance de cette 
pratique, proposer une consultation avec 
I'entourage 

Souhaite perdre du poids avant de 
debuter 

La reprise n'est pas forcement plus facile apres 
la perte de poids, I'activite permet de conserver 
les muscles et perdre de la masse graisseuse, et 
previent la reprise de poids apres amaigrissement 


Evaluation pretherapeutique minimale 

Meme si les niveaux de pratique conseilles sont le plus souvent moderes chez le 
patient obese, une evaluation cardiovasculaire peut etre necessaire chez ces 
sujets a risque (cardio-vasculaire, articulaire...) et sedentaires. II existe des 
recommandations pour les patients diabetiques [25, 26], mais pas de donnees 
precises autres que I'appreciation du praticien pour les patients obeses. Nous 
proposons de pratiquer une epreuve d'effort cardiaque (ECG d'effort) en cas de 
diabete de type 2, ou chez un patient obese qui presente trois ou plus facteurs 
de risque cardiovasculaire, et de prendre I'avis du cardiologue dans les cas d'an- 
tecedent cardiovasculaire. 

Quelques autres precautions sont importantes a mentionner en particulier la 
recherche d'une incontinence urinaire et de lesions cutanees avant la pratique 
d'activites aquatiques, la maTtrise d'un traitement bronchodilatateur chez un 
patient asthmatique (I'asthme etant plus frequent chez les personnes obeses)... 
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Le conseil 

Les conseils sont a individualiser pour chaque patient en fonction de revaluation 
initiale (que nous avons detaillee) de I'activite physique habituelle actuelle et 
passee, des obstacles, de la motivation, des souhaits du patient, de sa situation 
globale, medicale, nutritionnelle, psychosociale et des objectifs poursuivis. Ces 
conseils d'activite physique doivent etre consideres dans une perspective de pro- 
gression individuelle, d'apprentissage par etape et a long terme, et inscrits dans 
un projet therapeutique visant au changement de comportement. Le suivi est 
indispensable parce que le maintien du comportement actif est difficile face aux 
contraintes multiples que represented I'evolution possible des complications 
liees a I'obesite, les adaptations eventuelles des traitements (antidiabetique par 
exemple), les conditions environnementales (accessibilite des equipements et 
infrastructures, conditions meteo...), la difficulte de trouver une association dont 
le programme et les objectifs sont adaptes aux patients obeses. 

Une initiation encadree dans un environnement adapte peut faciliter la reprise 
d'une activite physique. Plusieurs professionnels de I'activite et sportive ont ici 
leur place : d'une fagon tres schematique, il s'agit du kinesitherapeute avec ses 
competences specifiques de readaptation pour un patient qui presente une 
obesite massive tres invalidante, du psychomotricien pour le patient qui pre- 
sente des troubles du schema corporel et de I'image du corps, de I'educateur 
medico-sportif pour des activites physiques adaptees aux patients presentant 
des pathologies metaboliques. 

Le travail avec des relais associatifs dont le programme et les activites sont 
adaptes aux problematiques des patients obeses est indispensable pour la peren- 
nisation de ce changement de comportement de mouvement. En effet, les ben- 
efices pour la sante s'estompent rapidement a I'arret de la pratique d'une 
activite, et les patients rapportent tres souvent la difficulte de maintenir une acti- 
vite en individuel, ou d'integrer un groupe (regard des autres, intensite de I'ef- 
fort, absence de prise en compte des comorbidites, difficultes d'acces telle que 
I'echelle etroite pour entrer dans la piscine...). L'instauration de contacts regu- 
liers entre I'equipe soignante et les animateurs de ces relais est essentielle et vise 
a sensibiliser et former les animateurs a I'obesite (ses determinants, les objectifs 
de prise en charge, I'integration de I'activite physique dans un projet therapeu- 
tique global), et de discuter des objectifs de sante differents des objectifs de per- 
formance et de competition. Ces relais sont idealement des tremplins pour une 
remise a I'activite, redonner confiance et amorcer le changement pour permet- 
tre aux patients de rejoindre dans un second temps des groupes non definis en 
fonction du poids ou d'une situation medicale specifique. 

L'utilisation de moyens objectifs de mesure de I'activite permet de suivre la 
progression et renforcer la motivation d'un patient. Le podometre est le plus 
simple des instruments pouvant etre utilises dans ce cadre [3, 23], II ne s'agit 
pas seulement d'atteindre les objectifs de nombre de pas quotidiens recomman- 
des pour le maintien et la promotion de la sante (10 000 pas par jour) ou pour 
le maintien du poids apres amaigrissement (15 000 pas par jour). II s'agit aussi 
d'utiliser le podometre comme outil educatif pour identifier les situations qui ont 
permis d'augmenter le nombre de pas habituel et pour travailler sur le ressenti 
dans ces situations d'augmentation du nombre de pas quotidiens. Ceci permet 
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de diriger la progression du patient en proposant par exemple d'augmenter de 
10 % le nombre de pas habituel tous les 15 jours, [.'utilisation du podometre a 
fait I'objet d'une meta-analyse recente concluant a des effets positifs pour ('aug- 
mentation du niveau total d'activite quotidienne, le controle du poids et de la 
pression arterielle [27]. Un autre outil interessant est I'echelle visuelle analogique 
adaptee a differents parametres tels que la dyspnee d'effort, les douleurs, etc. 
L'utilisation de cet outil simple permet d'apprecier les benefices de I'activite 
choisie au cours du temps, et de valoriser les progres realises par le patient. 

Enfin le suivi permet d'adapter le conseil aux preferences du patient, en utili- 
sant les equivalences d'activites physiques dans les domaines des activites 
domestiques, de loisirs et de transport. Certaines de ces equivalences sont pro- 
posees dans le tableau 1 6.4. 


Tableau 16.4 

Exemples d'activites physiques en fonction de I'intensite (d'apres [3]) 


Activites legeres 

Activites moderees 

Activites intenses 

Marcher lentement 
Nage lente 
Jardiner 

Pedaler a velo sans faire 
d'effort 

Nettoyer les meubles, 
depoussierer 

S'echauffer les muscles en 
douceur, leger stretching 

Marcher rapidement 
Jouer au golf en portant ses 
clubs 

Nage normale 
Tondre la pelouse 
Jouer au tennis en double 
Faire du velo a 8-14 km/h sur 
terrain plat ou peu pentu 
Frotter le sol et laver les vitres 
Porter du poids 

Courir, marche sportive 
Nage de competition 
Faucher 

Jouer au tennis en simple 
Faire du velo a plus de 
15 km/h ou en montee 
Pousser, tirer des meubles 
(demenager) 
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Motivation, entretien 
motivationnel 


P. Dupont 


Qu'est-ce que la motivation ? Un therapeute peut-il la faire naTtre et la faire evo- 
luer ? Comment aider cette patiente, qui a un mois d'intervalle cite sponta- 
nement les memes motifs a arreter de turner et dans le meme temps se dit 
moins motivee aujourd'hui qu'hier ? 


Definition 

Dans la premiere edition du Petit Larousse illustre de 1906 on trouve la defi- 
nition de « motiver » : « Exposer les motifs d'un arret, d'une opinion... » Le 
terme motivation n'existe pas encore. 

Dans I'edition de 2005 on trouve les termes « motiver », « motivant (qui 
motive) » et « motivation ». La motivation y est definie ainsi : « 1 . Ensemble des 
motifs qui expliquent un acte. 2. [Psychologie] Processus physiologique et psy- 
chologique responsable du declenchement, de la poursuite et de la cessation 
d'un comportement. Le comportement etant defini comme [Ethologie] I'ensem- 
ble des reactions, observables objectivement, d'un organisme qui agit 
en reponse aux stimulations venues de son milieu interieur ou du milieu 
exterieur. » 

Changer de comportement peut done s'entendre comme I'arret de la motiva- 
tion du comportement primitif et la naissance d'une autre motivation pour un 
nouveau comportement. Le changement d'un comportement habituel se 
confoit comme une suite logique d'une motivation pour changer, d'une prise 
de decision a changer et d'une volonte a changer (Volonte : faculte de se deter- 
miner a certains actes et de les accomplir. Energie, fermete avec laquelle on 
exerce cette faculte. Petit Larousse, 2005). 

Un professionnel de sante peut aider un individu a changer un comportement 
problematique pour sa sante : comportement alimentaire, comportement a ris- 
que, comportement addictif... Les therapies comportementales et cognitives ont 
largement prouve leur efficacite dans I'aide aux changements de comportement 
[1], Developpees pour les troubles psychologiques elles sont utilisees avec succes 
dans les addictions [2]. Mais pour que ces therapeutiques soient actives, la per- 
sonne doit etre motivee a changer son comportement. 

Prescrire un medicament a un patient qui ne veut pas se soigner est inutile. II 
en va de meme des strategies de changement comportemental qui ne seront 
pas assimilees et/ou realisees si le patient n'a pas envie de changer. 
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Composition et evolution de la motivation 

La motivation a changer de comportement est une balance motivationnelle 
composee de deux plateaux [3] : I'un des plateaux est compose de I'importance 
a poursuivre son comportement et des difficultes a changer ; dans I'autre, se 
placent les genes et les craintes a poursuivre son comportement initial et les 
benefices a changer. Si nous prenons comme exemple I'arret du tabac, nous 
constatons que, schematiquement, le fumeur va traverser cinq phases motiva- 
tionnelles correspondant aux cinq stades de Prochaska [4], 

Stade d'indetermination 

Le fumeur est d'abord satisfait de son tabagisme. II n'envisage pas I'arret. II peut 
cependant evoquer, devant un professionnel de sante, I'idee qu'arreter de turner 
« serait bien », mais ne projette aucune date ni aucun delai pour le faire. Le 
fumeur ne trouve pas d'avantages personnels a ne pas turner. Dans cette phase, 
la balance motivationnelle penche fortement vers le cote « pour » turner. 

Stade d'intention 

Recevant de multiples informations sur les aspects negatifs de son tabagisme, ce 
fumeur va passer dans un deuxieme stade ou il envisagera d'arreter. Ces infor- 
mations ne sont pas uniquement, loin s'en faut, des informations sanitaires. Les 
difficultes a turner librement (au bureau, dans les lieux publics, a la maison 
meme), la gene occasionnee a autrui (conjoints, enfants...) sont a titre d'exem- 
ple autant de messages declenchant ou renforfant I'idee qu'arreter de turner 
serait utile. Les deux plateaux « pour » turner et « contre » turner de la balance 
motivationnelle tendent progressivement a s'equilibrer. 

Stade de preparation 

Progressivement ce fumeur va entrer dans une troisieme phase decidant d'es- 
sayer d'arreter. Ce pas en avant vers I'arret est souvent freine par un nouvel 
element : la crainte de I'arret. (Vais-je etre nerveux, prendre du poids ? Quelle 
personne vais-je etre sans la cigarette? Comment gerer ma timidite ?...) Ces 
craintes pesent de tout leur poids sur le plateau « pour » turner de la balance 
motivationnelle, retardant souvent I'essai d'arret. L'experience montre qu'a ce 
stade, le fumeur va tester ses propres capacites a arreter et/ou verifier si ses 
craintes sont fondees ou non, tester egalement les aides therapeutiques ou 
rechercher la pilule miracle qui le fera arreter de turner. Lors de ces tentatives, 
toute difficulty vecue viendra renforcer I'idee d'impossibilite personnels a 
arreter, schema cognitif cree a partir des craintes de I'arret. Des sevrages de 
courte duree seront realises lors de cette phase mais, a moins, et cela arrive plus 
souvent qu'on ne le croit, d'une absence de difficultes et de la survenue rapide 
de satisfactions fortes a arreter, assurant un arret definitif, le tabagisme reprend 
lors d'une situation difficilement gerable, situation positive ou negative. 

Stade d'action 

De tatonnements en essais, le fumeur apprend a gerer ses difficultes et reduit ses 
craintes de I'arret. Le plateau « pour » fumer de la dite balance s'allege. 
De nombreux fumeurs disent alors que cet arret est facile par rapport aux 
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precedents ! Des benefices pergus lors des tentatives precedentes viendront 
meme renforcer le poids du plateau « contre » turner. 

Stade de consolidation 

Le plaisir d'avoir reussi, les benefices (aussi bien physiques, environnementaux 
que psychologiques) de I'arret permettent a la plupart de ne pas « replonger ». 
Malheureusement, une situation « probleme » nouvelle ou I'envie de controler 
sa consommation (avoir le beurre [le plaisir a turner] et I'argent du beurre [I'ab- 
sence de risque]) peut entrafner la reprise de la cigarette [3, 5]. 

La motivation evolue dans le temps. Elle n'est pas figee d'un bout a I'autre de 
la vie du fumeur. Chacun d'entre nous peut etre tres motive a faire quelque 
chose aujourd'hui et plus du tout demain ! Rollnick et Miller ont montre que la 
motivation est composee de deux facteurs essentiels [6, 7] : 

■ I'importance que revet pour soi le changement ; 

■ la confiance en soi pour changer. 

Ces deux facteurs sont eux-memes constitues de differents items : 

■ conscience que turner est mauvais pour la sante ; 

■ conscience des risques pour sa propre sante ; 

■ influences externes/internes ; 

■ avantages et renforcements a ne pas turner ; 

■ inconvenients a I'arret de turner ; 

■ attitude par rapport a I'arret du tabac ; 

■ confiance en soi en general ; 

■ confiance en soi dans le succes a I'arret ; 

■ attitudes personnels face au « faux pas ». 

Les cinq premiers facteurs represented les criteres d'importance du changement 
a realiser. Les quatre derniers facteurs composent les criteres de confiance en soi 
pour changer. L'entretien motivationnel (EM) se propose d'agir sur ces parametres 
afin d'aider le patient a avancer vers I'arret, plus rapidement que s'il le faisait seul. 

A ces deux criteres principaux, les auteurs en ajoutent un troisieme de grande 
importance egalement : le changement est-il une priorite du moment ? Nombre 
de personnes, en effet, estiment, meme s'ils trouvent ce changement important 
pour eux, que ce n'est pas le bon moment pour arreter de turner. Beaucoup 
egalement ne trouvent pas I'energie necessaire (voir la definition de la volonte 
ci-dessus) pour realiser en meme temps un arret du tabac et une, voire plusieurs 
autres taches difficiles (examen, divorce, gestion d'un conflit. . .). 

Evaluation de la motivation 

Avant de prescrire un traitement pour arreter de turner, par exemple, le thera- 
peute doit savoir si son patient est bien motive au changement de son 
comportement-probleme. 

Les motifs a changer 

Le patient est-il motive a changer son comportement ? 

Une fois repere le comportement-probleme, le professionnel doit demander a son 
patient s'il souhaite le changer ? « Souhaitez-vous arreter de turner ? » Si la reponse 
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est « Non » ou « je n'envisage pas un arret en ce moment », la conclusion s'impose 
d'elle-meme, le patient est encore au stade d'indetermination (voir ci-dessus). 

Quel est le degre de cette motivation ? 

Si la reponse est « Oui », il est necessaire de connaTtre le degre de motivation. La 
pratique montre combien les niveaux de motivation de patients se rendant a 
une consultation de tabacologie pour arreter de turner sont varies. Une fa^on 
simple d'evaluer ce degre de motivation est de demander au patient de la coter 
sur une echelle analogique (de 0 a 1 0). Ont egalement ete developpes des ques- 
tionnaires de motivations comme I'echelle Q-Mat [8] (voir en annexe, p. 147). 

Si le score de cette echelle est inferieur a 6 le patient n'est pas motive a I'arret. Si 
le score est compris entre 7 et 12, la motivation est moyenne. Si le score est supe- 
rieur a 12, la motivation est consideree comme bonne. L'experience clinique mon- 
tre que seuls des resultats superieurs a 1 6 sont synonymes d'une bonne motivation. 

Quelles sont ces motivations ? 

L'interrogatoire doit etre complete par la demande au patient de ces motifs aux 
changements. Comme le dit le professeur Molimard [9], certains patients 
repondent a la question « Pourquoi souhaitez-vous arreter de turner ? » par un 
« Parce que ! » revelant par la meme une certaine difficult! a connaTtre ou a dire 
leur motivation profonde. Cependant les motivations a arreter de turner les plus 
frequemment citees sont : 

■ la sante : risque de maladies graves, sexualite, fertility ; 

■ I'intoxication de I'entourage ; 

■ I'aspect physique : visage, dents, doigts, voix ; 

■ la liberte retrouvee ; 

■ les finances ; 

■ I'estime de soi ; 

■ I'image sociale. 

Liberte, estime de soi, image sociale semblent etre pour la majorite des 
fumeurs les motivations les plus porteuses actuellement. 

Ces motivations vont-elles reellement aider la 
personne a avancer ? 

Le therapeute doit faire la part dans cette liste entre les motivations reelles et 
pertinentes pour le patient lui-meme et les motivations de peu de valeurs. A titre 
d'exemple, I'immense majorite des fumeurs expriment devant le tabacologue 
leur desir d'arreter de turner a cause des risques encourus en fumant, risques 
bien reels. Mais si nous mettons en regard de cette majorite de fumeurs le nom- 
bre d'arrets apres un infarctus du myocarde ou une amputation, nous voyons 
combien cette motivation « sante » n'est pas toujours suffisante pour vaincre ce 
comportement qui est renforce par une dependance physique forte chez un 
fumeur sur deux en France [10]. II est d'autant plus important d'etre attentif a 
cette motivation « sante » qu'elle peut ne pas tenir dans le temps. En effet, 
Revocation d'un risque important peut etre dans certains cas suffisant pour 
pousser une personne a arreter. Mais, et c'est heureux, I'arret du tabac s'accom- 
pagne d'une reduction du risque. Le patient en est conscient. II peut a distance 
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de son arret, penser que son risque d'avoir fume est desormais termine. Sa moti- 
vation globalement baisse et il reprend sa cigarette. 

La confiance en soi a changer, les craintes a I'arret 

devaluation de la confiance en soi est egalement necessaire et trop souvent 
negligee. Deux questions simples peuvent orienter le therapeute dans sa prise 
en charge. On peut proposer au patient de coter sur une echelle analogique sur 
10 points la confiance qu'il a en lui pour arreter de fumer. La seconde question 
est ouverte : « Que craigniez-vous en arretant de fumer ? ». Des reponses don- 
nees par le fumeur, decouleront une prise en charge voire une orientation si 
necessaire (pour travailler la confiance en soi par exemple ou encore la gestion 
du stress autrement qu'avec la cigarette...) [1 1], 

Entretien motivationnel (EM) 

L'entretien motivationnel est une technique developpee par Rollnick et Miller 
pour aider une personne a se motiver et non une technique pour motiver quel- 
qu'un [6]. Nous avons tous essaye de « motiver » un proche a accomplir une 
tache, a prendre une bonne decision... Nous lui donnons nos « bonnes raisons » 
pour ce faire. Le plus souvent, malgre notre bonne volonte, nos arguments 
n'aboutissent pas I Cette inefficacite tient vraisemblablement a deux raisons : 

■ nos arguments ne sont pas toujours des motifs pertinents pour nos proches ; 

■ lorsqu'une personne est hesitante a modifier son comportement, c'est qu'elle 
a en tete des arguments pour changer et des arguments contre ce changement. 
Donner a cette personne des arguments supplementaires pour changer, va ame- 
ner le plus souvent et de fagon automatique la dite personne a mettre en avant 
ses arguments allant a I'encontre du changement, une fagon de nous dire « Et 
les raisons qui me poussent a ne pas changer, j'en fais quoi ? ». 

L'EM ne peut done chercher a motiver un patient en lui donnant des argu- 
ments pour changer son comportement, mais se doit d'aider la personne a avan- 
cer dans sa recherche de reponses aux questions : pourquoi et comment changer ? 
Pour y parvenir, le therapeute doit adopter diverses attitudes. 

Manifester de I'empathie 

L'empathie est definie comme la comprehension des sentiments de la personne. 
Pour la comprendre, il faut savoir ecouter et faire percevoir a notre interlocuteur 
que nous I'avons compris. Nous pouvons utiliser des mots (« |e comprends. 
j'entends bien ce que vous me dites... »), mais aussi un langage non verbal 
(hochement approbatif de la tete, position du corps legerement penche en avant 
sur le bureau par exemple...). Comprendre ne veut pas dire necessairement etre 
d'accord sur tout. II faut savoir avec empathie dire notre disaccord a notre patient 
devant une decision qui nous semble inadaptee ou un refus d'une therapeutique 
proposee, sans chercher a forcer le patient a adopter notre propre opinion. 

Explorer I'ambivalence 

Si le patient est encore ambivalent, il se produira des blocages sur le chemin de 
I'arret. II est done necessaire qu'il prenne conscience de la persistance en son for 


144 


III. Observance. Changer les comportements 


interieur d'elements bloquant son avancee comme I'envie de garder le plaisir 
d'une cigarette. 

Ne pas forcer la resistance, eviter I'affrontement 

Toute resistance au changement de la part du patient doit etre perdue par le 
therapeute et il va travailler avec elle. Celui-ci ne doit pas chercher a vaincre 
cette resistance au risque de perdre son patient. 

Renforcer le sentiment de liberte de choix 

Dans une demarche de changement de comportement, c'est le patient lui- 
meme qui est I'acteur de cette demarche. II en est aussi le metteur en scene. II 
choisit la date de debut de sa demarche et il selectionne les moyens a utiliser. 

Renforcer le sentiment d'efficacite personnelle 

Rien ne peut se faire, si le patient n'a pas confiance en lui-meme pour realiser sa 
tache. Le therapeute se doit d'aider son patient a acquerir ou bonifier cette 
confiance. II est utile par exemple de valoriser tout objectif atteint. 

Travailler sur les craintes a I'arret 

C'est-a-dire lever les obstacles tels que : 

■ symptomes de sevrage ; 

■ prise de poids ; 

■ absence de volonte... 

Eviter certains pieges 

C'est-a-dire : 

■ le piege des questions-reponses (voir les questions ouvertes infra ) ; 

■ le piege de I'expert : le meilleur expert (« Personne apte a juger de quelque 
chose, connaisseur », Petit Larousse 2005) du comportement du patient est le 
patient lui-meme ; il se connaTt beaucoup mieux que le therapeute n'arrivera a 
le connaTtre ; le therapeute est I'expert medical, celui qui sait « les choses de la 
medecine » ; cette expertise est tres importante mais elle ne peut etre efficace 
qu'associee a I'expertise du patient sur lui-meme ; 

■ le piege de I'etiquette diagnostique : de nombreux patients se sentent prison- 
niers d'un diagnostic, a titre d'exemple : « Vous etes depressif ! » ; ces etiquettes 
peuvent enfermer les patients dans un schema cognitif personnel : « Je suis 
depressif m'a dit le docteur, c'est pour cela que je n'arrive pas a arreter de 
turner. Done je suis un faible (postulat resultant de I'education, souvent 
entendu) » ; ce qui entraTne une augmentation de la depression et renforce 
I'idee de ne jamais pouvoir arreter de turner ; 

■ le piege du jugement : il est capital qu'une relation de confiance s'installe 
entre le patient et le therapeute ; or celle-ci ne peut se creer et perdurer que si le 
patient se sent compris mais non juge (ce qui est toujours vecu negativement). 

Methodologie 

II faut utiliser une methodologie precise lors de ces entretiens developpee la 
aussi par Rollnick et Miller [6]. 
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Poser des questions ouvertes 

Elies ont le double avantage par rapport aux questions fermees de connaTtre 
rapidement ce qui est le plus important aux yeux du patient dans son histoire. 
Et d'offrir egalement au patient un espace de liberte, espace empathique s'il en 
est, lui permettant de se sentir entendu (voir exemples infra). 


Questions fermees 

Questions ouvertes 

Souhaitez-vous arreter de fumer ? 

Qu'est-ce qui vous amene a cette consultation ? 

Combien de cigarettes fumez-vous par jour ? 

Parlez-moi de votre consommation de tabac 


Avoir une ecoute active (ecoute en echo) 

Trois types d'echo sont possibles : 

■ echo simple (reformulation neutre d'un propos motivationnel) : I'echo simple 
permet au patient d'entendre de nouveau son propos ; a cela deux interets : 
d'une part, il sait ainsi que le therapeute I'a bien entendu ; d'autre part, I'echo 
renforce I'importance du propos en I'entendant deux fois (une fois de la bouche 
du patient, une seconde dans celle du therapeute) ; 

■ echo amplifie (exageration d'un propos, mais sans ironie) : I'exageration de 
I'echo amplifie a de multiples interets ; il ouvre la porte au patient qui peut ainsi 
preciser son propos ; a titre d'exemple : 

• Le patient : « Depuis quelque temps, je suis essouffle des que je cours. » 

• Le therapeute : « Votre essoufflement vous empeche de faire du sport. » 

• Le patient : « J'arrive encore a courir mais plus comme avant. C'est vrai que 
cela m'ennuie, car j'aimerais bien reprendre le jogging... » 

Le patient en precisant ainsi sa pensee, donne un element de motivation sup- 
plemental : il aimerait reprendre le jogging... 

■ double echo (reformulation d'un propos suivie du rappel d'un propos contra- 
dictoire) : le double echo necessite beaucoup d'attention ; il permet de mettre 
en exergue les contradictions (I'ambivalence) du patient : « Vous m'avez dit tout 
a I'heure souhaiter arreter de fumer car cela vous gene de fumer devant vos 
enfants. Et j'ai bien compris que vous aimez fumer a la fin des repas. » II est 
important que le therapeute evite d'emettre un avis personnel sur cette contra- 
diction. II doit laisser le patient faire le chemin qui mene de la prise de 
conscience de I'ambivalence existante a la prise de decision : « J'arrete de fumer 
pour ne plus gener mes enfants » ou « Je conserve le plaisir de fumer a la fin des 
repas. » 

Soutenir les besoins de changement exprimes 

Que ce soit en faisant un echo ou en felicitant le patient de sa decision, tout 
souhait de changement exprime par le fumeur doit etre releve et renforce par le 
therapeute. « je comprends que ne plus fumer chez vous a de I'importance. » 

Faire de brefs resumes 

Les resumes dans une consultation sont courants. Dans I'EM, les resumes servent 
d'echo mais permettent aussi de clarifier et de classer les points discutes avec le 
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patient selon des chapitres precis : les craintes, les benefices souhaites a I'arret, 
les benefices perfus depuis I'arret, les strategies comportementales efficaces 
pour reduire une envie... Ces resumes aident le patient a mieux memoriser son 
apprentissage. 

Au-dela de la technique, I'EM est une fafon d'etre du therapeute vis-a-vis de 
son patient, importante dans I'aide au changement de comportement quel que 
soit le stade devolution de celui-ci : phase de motivation, phase de changement 
(la periode de sevrage tabagique par exemple), phase de maintien du nouveau 
comportement. II n'est pas « naturel » aux soignants qui ont appris sur les bancs 
des ecoles et des facultes a ordonner (le mot « ordonner » se retrouve dans 
« ordonnance »). Cependant, les etudes faites par toutes les equipes pratiquant 
I'EM montrent son efficacite [12]. L'entretien motivationnel a ete decrit pour les 
addictions, en premier pour les patients abuseurs ou dependants a I'alcool. Mais 
il est utile dans tout aide au changement de comportement : pathologies chro- 
niques, trouble du comportement alimentaire... 

La motivation, point d'orgue de la prevention des 
reprises du tabagisme 

Les causes de la reprise du tabagisme dans les premiers mois de I'arret sont dues a 
I'absence ou aux erreurs de prise en charge des dependances : sous-dosage nico- 
tinique, comorbidite anxio-depressive, dependance comportementale ou cogni- 
tive [5], A distance de I'arret, la reprise d'une cigarette est motivee par I'envie de 
retrouver I'un des effets psychoactifs du tabac : plaisir de la convivialite, effet 
antistress... La balance motivationnelle se compose alors de : plaisir a (re)fumer 
d'un cote (plaisirs, benefices), interet a ne plus fumer de I'autre. Si le profession- 
nel de sante a la possibility de voir ce fumeur de nouveau hesitant il peut grace a 
I'EM aider de nouveau au renforcement de la motivation a poursuivre I'arret. 

Conclusion 

L'aide a la motivation est une technique nouvelle pour les therapeutes. Elle peut 
devenir une nouvelle fafon d'etre face aux patients permettant aux profession- 
nels de sante d'etre plus efficaces dans I'aide au changement de comportement 
de nos patients, en particulier en cas d'addictions comme le tabagisme. 
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Annexe 1 

Echelle Q-MAT 


Evaluation de la Motivation a TArret du Tabac 

Score 

1. Pensez-vous que dans 6 mois : 


Vous fumerez toujours autant ? 

0 

Vous aurez diminue un peu votre consommation de cigarettes ? 

2 

Vous aurez beaucoup diminue votre consommation de cigarettes ? 

4 

Vous aurez arrete de fumer ? 

8 

2. Avez-vous, actuellement, envie d'arreter de fumer ? 


Pas du tout 

0 

Un peu 

1 

Beaucoup 

2 

Enormement 

3 

3. Pensez-vous que, dans 4 semaines : 


Vous fumerez toujours autant ? 

0 

Vous aurez diminue un peu votre consommation de cigarettes ? 

2 

Vous aurez beaucoup diminue votre consommation de cigarettes ? 

4 

Vous aurez arrete de fumer ? 

6 

4. Vous arrive-t-il de ne pas etre content(e) de fumer ? 


|amais 

0 

Quelquefois 

1 

Souvent 

2 

Tres souvent 

3 

Score Total (/20) 
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Education et lombalgies 


V. Foltz, F. Alliot-Launois 


Les rhumatologues sont soumis a plusieurs defis : 

■ nombreuses maladies chroniques, sans traitement curatif ; la prise en charge 
repose essentiellement sur des traitements symptomatiques ; 

■ risques lies au mode de vie actuel prenant une part importante dans le vecu 
de la maladie : stress, sedentarite, tabac, regimes alimentaires, recours aux 
medecines alternatives... Difficultes socioprofessionnelles et familiales ayant fre- 
quemment un retentissement sur la maladie et le patient ; 

■ de nombreuses informations medicales accessibles aux patients, de qualite 
heterogene, peu controlables : les medias, le grand public (presse, TV, radio, 
internet) et les associations de malades. 

Face a ces differents defis les roles des praticiens et du patient se sont totale- 
ment modifies. Le praticien n'est plus seulement prescripteur et le patient plus 
seulement passif. Le medecin doit informer et eduquer son patient sur sa mala- 
die et ses traitements dans le but d'impliquer son patient a faire face a sa patho- 
logie. Le malade doit accepter sa maladie pour la gerer au mieux. Le role du 
praticien devient celui d'un accompagnant, a I'origine de dialogue, d'echange 
et de conseils. Ainsi I'objectif dans la prise en charge n'est plus simplement de 
lutter contre les maladies chroniques mais d'inciter les patients a participer acti- 
vement a la gestion de leur maladie et des traitements : le patient n'est plus 
« I'objet » des soins mais I'un des acteurs essentiel (patient partenaire). 

Probleme de la lombalgie 

La lombalgie commune (LB) constitue un veritable probleme de sante publique. 
C'est une maladie universelle, veritable fleau des pays industrialises dont les 
consequences en termes d'invalidite et de cout de prise en charge sont en conti- 
nuelle hausse. Sa prevalence chez I'adulte est estimee entre 70 et 85 % [1]. Le 
nombre d'arrets de travail lies a la lombalgie represente 11 a 1 9 % des arrets de 
travail totaux. Une minorite des patients lombalgiques (5-7 %) devient chroni- 
que (douleur au-dela de trois mois). Cependant c'est a cette minorite de patients 
que reviennent les plus forts pourcentages d'invalidite, d'arret de travail et les 
couts les plus eleves. 

devolution vers la chronicite est nettement influencee par de fausses craintes 
et croyances concernant la pathologie et la fagon de se prendre en charge. Ces 
craintes et croyances des patients comme celles des medecins favorisent la persis- 
tance de la douleur lombaire au-dela de la phase aigue [2, 3]. Ces phenomenes 
ont ete tres bien decrits par Vlayen et al. [4] (figure 18.1) : les patients ayant une 
experience negative et/ou une mauvaise gestion de la douleur rentrent dans un 
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Deconditionne 

Depressio 

Incapacity 



Recuperation 


Evitement 


Confrontation 


Peur liee 
a la douleur 


Catastrophisme 
de la douleur 



Pas 

de crainte 


• Emotion negative provenant 
d’informations menapantes 
sur la maladie 

• Experience anterieure 


Figure 18.1 

Evolution de la lombaigie en fonction des craintes et croyances (d'apres [4]). 


cercle vicieux. Ils ont peur de faire des mouvements (kinesiophobie), se demus- 
clent, finissent par deprimer ce qui ne fait qu'aggraver leurs sensations. A ce titre, 
Tom Mayer a decrit pour le LB chronique il y a 20 ans, le syndrome de decondi- 
tionnement a I'effort [5] qui associe : une perte de mobilite, une raideur des 
muscles sous-pelviens, une diminution des performances musculaires (essentiel- 
lement sur les extenseurs du rachis) et un retentissement psychosocial majeur. 
Le patient souffrant d'une maladie « invisible » physiquement devient a force 
incompris, exclu par son environnement familial et professionnel. A terme, son 
image corporelle devient perturbee. Pour eviter d'en arriver a un tel etat de 
chronicite, un certain nombre de regies ont ete elaborees. 

Messages fondamentaux delivres au cours du travail 
d'education dans la lombaigie 

Prise en charge initiale de la lombaigie aigue 

Repos 

II existe aujourd'hui plusieurs arguments scientifiques demontrant que le repos 
est nocif dans la lombaigie commune [6-9]. Ces donnees ont ete obtenues dans 
des etudes americaines et finlandaises mais egalement en France ou le systeme 
est plus social, protege davantage les travailleurs [6]. Ainsi il est conseille de 
maintenir les activites de la vie quotidienne dans les limites autorisees par la 
douleur. L'arret de travail n'est pas systematique. II n'est pas question de refuser 
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de prescrire un arret de travail a un travailleur de force ou a une personne ayant 
de longs trajets mais de proscrire le repos strict au lit. En suivant ces recomman- 
dations, il a ete demontre que Ton observait plus de guerison, un retour au tra- 
vail plus rapide, moins d'incapacite a long terme et moins de recidive. 

Diagnostic lesionnel 

La lombalgie commune est tres frequente. Quasiment toutes les structures com- 
posant le rachis peuvent etre a I'origine de douleurs : les vertebres (tassement, 
fractures), les disques (discopathies), les ligaments (entorses), les muscles (contu- 
sions, elongation...), les articulaires posterieurs (arthrose), les vaisseaux (micro- 
infarctus), les nerfs (radiculalgies). Cependant dans la majorite des cas (80 %) il 
est impossible de faire un diagnostic lesionnel precis. II est de plus demontre 
qu'il n'existe pas de correlation entre ce que I'on peut observer au niveau radio- 
logique et clinique. A titre d'exemple, plus de 30 % de personnes asymptomati- 
ques chez qui on realise une imagerie ont une pathologie discale [1 0]. 

Par ailleurs il est demontre que de donner au patient un diagnostic lesionnel 
precis (par exemple hernie discale) augmente presque par cinq le risque de pas- 
sage a la chronicite [11]. 

Les explorations radiologiques n'ont d'interet qu'en cas de signe « d'alerte 
rouge » ou red flags, c'est-a-dire des signes ou symptomes evoquant un diagnos- 
tic autre que mecanique (infection, tumeur...) (tableau 18.1). 


Tableau 18.1 

Signes d'alerte rouge 

- Age de debut < 20 ans ou > 55 ans 
-Traumatisme violent 

- Douleur constante, progressivement croissante 

- Douleur non mecanique 

-Anomalies neurologiques : bilaterale, troubles sphincteriens, atteinte pyramidale 

- Douleur thoracique associee (vasculaire ?) 

- Terrain polyvasculaire, anevrysme ? 

- Alteration de I'etat general, perte de poids, sueurs, fievre 

- Antecedent de neoplasie 
-Toxicomanie, VIH 

- Corticotherapie generate 


Prevenir et agir sur les facteurs de risque de passage 
a la chronicite 

Certains facteurs sont bien connus pour etre associes a un risque devolution 
vers des douleurs chroniques. Globalement on distingue deux types de risques : 
ceux sur lesquels on va pouvoir agir (possiblement modifiables) et ceux face 
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auxquels on ne peut absolument rien (difficilement ou non modifiables) 
(tableau 1 8.2). Tous les efforts doivent done se concentrer pour tenter d'agir sur 
les premiers. 


Tableau 18.2 

Facteurs de risque de passage a la chronicite. 


Possiblement modifiables 

Difficilement ou non modifiables 

Donner un diagnostic precis au patient 

Demographiques : sexe, age 

Expositions aux vibrations (preconiser un 
changement de poste) 

Contexte socioprofession nel : bas niveau 
d'education, statut familial defavorable, 
poste de travail avec importantes contraintes 
mecaniques, insatisfaction au travail 

Psychosociaux : perception d'incapacite, 
coping inapproprie (reassurance, mise en 
confiance) 

Contexte medico-legal : accident de travail, 
conflit medico-legal 

Soins : repos, type d'intervention, prise en 
charge tardive (proscrire les repos, prescrire 
des antalgiques efficaces) 

Contexte psychologique : trouble de la 
personnalite (hysterique, hypochondriaque) 


Clinique : comorbidites, probleme d'equilibre, 
antecedents de LB ou chirurgie lombaire, 
presentation initiale de la LB (intensite de la 
douleur, irradiation aux membres inferieurs) 


On remarque que beaucoup de ces facteurs sont des facteurs environnemen- 
taux et non directement lies au probleme rachidien (anatomique ou clinique) en 
lui-meme. 

Prise en charge de la douleur 

Elle est fondamentale. D'ou I'importante de bien expliquer au patient I'interet 
des differents traitements symptomatiques. Les patients sont souvent refractaires 
aux medicaments : par peur d'habitude et de dependance, par crainte de mas- 
quer la douleur ou des effets indesirables. II est fondamental de donner des 
informations au patient sur le but de nos prescriptions. Ces traitements ne sont 
pas faits pour guerir mais pour soulager, faire en sorte que les douleurs soient 
supportables (en attendant que le temps fasse le reste) afin de pouvoir maintenir 
autant que possible une activite. Line mauvaise prise en charge initiale condi- 
tionne Revolution de la lombalgie commune. 

Dans la lombalgie chronique 

Les traitements a cette etape reposent sur : une prise en charge antalgique voire 
antidepressive quand la repercussion thymique est majeure, une remise en 
confiance, une reeducation. A ce niveau la prise en charge est le plus souvent 
pluridisciplinaire. Depuis quelques annees se sont developpes en France des pro- 
grammes de reentraTnement a I'effort (PRE), inspires de ce qui se fait aux Etats- 
Unis et dans d'autres pays d'Europe. Ces programmes se font sur 3 a 6 semaines, 
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5 a 6 heures par jour. Plusieurs activites sont associees : physiques (renforcement 
et endurance musculaire), ergonomiques, cardio-training, relaxation, soutien 
psychologique, social et dietetique. La place de l'education est continue et la 
demarche du patient se veut active avec une progression sous forme de contrat. 

Evaluation des differents moyens « d'education » 

Education du praticien 

Cette etape est fondamentale pour parvenir a une education satisfaisante du 
patient. Les idees nouvelles passent d'abord par le praticien qui les « enseigne » 
dans un second temps a son patient. Dans ce sens, il est fondamental pour un 
praticien de bien connattre la pathologie pour pouvoir rassurer son patient et de 
ne pas divulguer des idees fausses. L'education des soignants peut se faire par le 
biais des etudes, des guidelines elabores par des groupes d'experts, de la forma- 
tion medicale continue, de la lecture de journaux scientifiques, de son 
experience... 

Cependant malgre tous ces outils, la realite est plus dure et la modification des 
pratiques medicales est difficile a mettre en place. Des travaux recents montrent 
que seulement 1 0 a 20 % des demarches diagnostiques, therapeutiques sont 
fondees sur les guidelines [12]. Plusieurs obstacles a ces « bonnes pratiques » ont 
ete repertories : lies a la mauvaise adhesion des medecins (manque de connais- 
sances, disaccord, manque de competence, scepticisme, manque de motivation 
au changement) ; lies au patient (refus du patient, adaptation personnel^) ; lies 
aux guidelines elles-memes (utilisation difficile, efficacite limitee des traitements) ; 
lies a I'environnement (temps, probleme de cout et de remboursement, augmen- 
tation des responsabilites, manque de supports...). Une des rares etudes ayant 
evalue a un an la modification de la pratique de medecin generaliste en Australie 
a montre un effet benefique d'une campagne publicitaire televisuelle sur les 
connaissances, la confiance en soi, et les prescriptions [1 3], 

Education des patients 

L'education des patients lombalgiques est necessaire. Elle s'integre tres bien a la 
prise en charge de la lombalgie en permettant au patient de modifier ses peurs 
et ses croyances ainsi que sa perception de la maladie. Le but est d'obtenir une 
meilleure comprehension et gestion de ses problemes de dos, d'etre moins 
inquiet, gene et invalide, plus actif et ainsi moins dependant du systeme de 
soins. Les moyens d'education des patients sont nombreux. 

Campagnes d'information au sein de la population 

Dans I'etude australienne deja citee, les auteurs se sont egalement interesses aux 
repercussions de la campagne televisee au sein d'un echantillon de la population 
(n = 4 730) tire au sort. Les resultats montrent que de delivrer un message posi- 
tif par des personnes mediatiques a des consequences positives a un an concer- 
nant les craintes et les croyances des personnes interrogees, permet de reduire 
le nombre de revendication, ainsi que le nombre de jours d'arret de travail et les 
depenses de sante en rapport avec des problemes lombaires [14]. Ces resultats 
se maintiennent 3 ans apres la fin de la campagne [15]. Internet est un autre 
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moyen d'education touchant la population generale. Cependant revaluation de 
60 sites ayant pour theme la lombalgie est tres mediocre [1 6]. 

Moyens d'information passive 

II s'agit de tout ce qui peut etre lu ou entendu concernant la lombalgie par le 
biais de la consultation, de livret, de CD-rom, de cours. Les moyens sont tres 
nombreux, pas tous evalues, le plus connu etant le Back Book elabore par 
A. K. Burton en 1999 [17] et traduit et adapte en frangais en 2003 sous le titre 
Guide du dos [18]. Globalement ces techniques ont un interet certain mais ne 
suffisent pas a elles seules surtout dans les douleurs chroniques. Cependant, elles 
ameliorent les connaissances des patients et la satisfaction face aux soins. 

Moyens collectifs 

Ces moyens comprennent les ecoles du dos (ECD), les therapies cognitivo- 
comportementales (TCC) et les programmes de reconditionnement a I'effort (PRE). 

Les ECD basees essentiellement sur un travail d'information theorique et prati- 
que, de posture et d'economie lombaire, ont demontre avoir une efficacite 
moderee [19]. Aujourd'hui, les recommandations de I'Anaes sont claires : il n'y a 
pas de preuve d'efficacite des ECD seules. Elles doivent etre realisees en associa- 
tion a des exercices physiques. Dans ce cas le niveau de preuve est de grade B, 
c'est-a-dire fonde sur une presomption et non sur une preuve scientifique. 

Les TCC reposent sur les differentes composantes de la douleur : sensori- 
discriminative, affective-emotionnelle, cognitive et comportementale. La com- 
posante sensori-discriminative correspond a la physiologie de la douleur. 

La composante affective-emotionnelle reflete son aspect desagreable et peut 
evoluer vers I'anxiete et la depression. La composante cognitive comprend I'at- 
tention et les croyances vis-a-vis de la douleur. Elle fait reference aux experiences 
douloureuses anterieures. La composante comportementale regroupe I'ensem- 
ble des manifestations observables du patient douloureux chronique. Ces mani- 
festations jouent un role dans la communication du patient. Elles induisent des 
situations desirees (renforcement positif) et permettent d'eviter des situations 
deplaisantes (apprentissage de I'evitement). 

Ces TCC reposent done essentiellement sur deux grands principes : le cogni- 
tif, c'est-a-dire la transmission de la connaissance de ce que I'on sait sur la lom- 
balgie et le comportemental pour, a partir de cette connaissance, tenter de 
modifier les attitudes des personnes. L'equipe therapeutique cherche ainsi a eta- 
blir une alliance therapeutique, pour recourir a des strategies adaptees au cas 
particulier du patient, afin d'augmenter ses chances de reussite. Les TCC ont des 
methodes differentes, mais comprennent toutes certaines d'activite : communi- 
cation, management du stress, coping, relaxation, mise en situation parfois asso- 
cies a des exercices. Dans le cadre de la lombalgie aigue, ces therapies ont 
demontre avoir un effet positif a long terme sur la douleur et les index de sante 
mesures sur le travail, les soins utilises, I'incapacite et les activites physiques. En 
revanche dans la lombalgie chronique, les TCC ont un interet si, et seulement si, 
elles sont associees a des exercices. 

Les PRE s'adressent a de petits groupes de patients lombalgiques chroniques 
en arret de travail ou sans emploi mais ayant un projet professionnel. 
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La philosophie de ces programmes repose sur la notion de deconditionnement a 
I'effort [5]. Comme nous I'avons dit precedemment, ce syndrome qui n'est pas 
seulement I'expression de la douleur, se caracterise par une reduction de la 
mobilite lombaire sous-pelvienne, une diminution de la force et de I'endurance 
des muscles du tronc (inversion du rapport entre les muscles extenseurs et fle- 
chisseurs), une augmentation des scores d'anxiete et de depression, une inadap- 
tation physique et psycho-comportementales et un isolement socioprofessionnel. 
Le patient se cree de fausses croyances et craint de voir apparaTtre un nouvel 
episode douloureux, au cours d'un effort ou d'un exercice (cinesiophobie). Ceci 
aboutit a un cercle d'inactivite duquel le patient ne peut plus sortir. 

L'objectif principal de ces programmes est de remettre ces patients en 
confiance afin qu'ils puissent reprendre leur activite physique mais surtout pro- 
fessionnelle. Les objectifs secondaires sont la restauration des capacites physi- 
ques, cardiovasculaires, fonctionnelles et psycho-comportementales. Le patient 
est averti des la premiere consultation que le but n'est pas de faire disparaTtre ou 
de diminuer la douleur mais d'apprendre a vivre avec et de la gerer au quoti- 
dien. Ainsi I'arret des exercices se fait quand le programme est realise et non 
quand une douleur apparaft. Ces programmes passent done par une demarche 
volontaire et active du patient. 

Ces programmes reposent sur une prise en charge pluridisciplinaire avec 
medecins, reeducateurs, ergotherapeutes, dieteticien, assistante sociale, psycho- 
logues et idealement avec la complicity du medecin du travail. Compte tenu de 
la complexity de cette prise en charge les patients sont hospitalises, le plus sou- 
vent en hopital de jour, ce qui leur permet venir et de repartir tous les jours et 
de les mettre ainsi dans les conditions du travail (le trajet faisant parti du PRE). 
La duree varie de 3 a 6 semaines avec 5 a 6 heures d'exercices par jour (muscu- 
lation, cardio-training, relaxation, balneotherapie, manutention, propriocep- 
tion). Les consultations plus personnalisees se font au cours de ces journees. Le 
travail d'education se fait en continu durant les differentes activites avec un dis- 
cours qui contient les differents messages definis precedemment. 

Les resultats des etudes internationales et fran^aises montrent que les PRE ont 
une efficacite sur le taux de reprise du travail a 1 et 2 ans compris entre 60 et 
95 %. Les resultats sont egalement positifs sur les parametres physiques, les sco- 
res de depression et d'anxiete, les indices fonctionnels et de qualite de vie, la 
consommation medicamenteuse et le recours aux soins. Recemment, dans une 
etude randomisee, les resultats de ces PRE se sont reveles etre equivalents a ceux 
de la chirurgie [20]. Les resultats sont en revanche plus variables sur la douleur, 
en sachant que le but de ces PRE n'est pas de faire diminuer I'intensite doulou- 
reuse mais d'apprendre a la gerer. Le rapport cout-benefice de ces types de prise 
en charge commence a etre evalue [21]. 

Conclusion 

Dans le cadre de la lombalgie non specifique, la recherche d'une cause est sou- 
vent vaine et ne doit etre entreprise qu'en cas de signe d'alerte rouge et en cas 
de douleur traTnante (duree superieure a 1 mois). 

Devolution vers la chronicite est davantage liee a des facteurs psychosociaux 
qu'a des facteurs biomedicaux ou biomecaniques. 
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L'incapacite n'est pas forcement correlee a la deficience. Elle est davantage 
influencee par des facteurs extrinseques : attitudes et croyances culturelles, 
conditions economiques, problemes psychologiques. 

A ce titre l'education est fondamentale au sein de la population generale et de 
la population lombalgique aigue et subaigue ou elle a un role de prevention pri- 
maire et secondaire. L'education des praticiens et des patients est importante 
pour modifier les facteurs de risque associes a I'apparition ou a la chronicisation 
de la lombalgie. Le but est d'eviter que le patient ne se retrouve dans un proces- 
sus ou il se sent « handicape ». 

A I'etape chronique, on est dans le cadre de la prevention tertiaire ou il est 
necessaire d'eviter la desocialisation et l'incapacite des patients. L'education a la 
encore toute sa place. Le message repose essentiellement sur des explications 
des douleurs, une reassurance et une remise en confiance physique et morale. 
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Dans cette partie, chaque auteur confirme a sa fafon que nous sommes, ineluc- 
tablement, dans les temps du changement. Passons du « conseil medical », per- 
suader le patient a se soigner, a I'education therapeutique, aider chaque patient 
a developper de veritables competences d'auto-soins. Cette transition s'opere, 
parmi d'autres facteurs, sous I'effet de la conjugaison des competences educa- 
tives et des competences medicales et de soins chez les professionnels de sante. 

Cette methodologie permet de formaliser des programmes d'education dore- 
navant, justifies par des modeles theoriques. Nous creons ainsi les conditions de 
recherche -action au profit de la pertinence et du realisme des interventions 
d'education therapeutique. Le programme propose aux patients a risque cardio- 
vasculaire, par I. Durack-Bown et ses collegues, montre comment il est possible 
de concilier des approches pedagogiques et des modeles socio-cog nitifs comme 
celui de Prochaska et Di Clemente. Cette acquisition de competences educatives 
interagissant avec les competences medicales conduit a des propositions inno- 
vantes dans les prises en charge et le suivi des patients. Comme le rapportent, 
C.Sachon et M. Baudot la connaissance de la maladie et des traitements permet- 
tent de dessiner des interventions educatives plus adaptees au vecu des patients. 
Par exemple I'attente des resultats d'une auto-glycemie suscite des emotions 
chez certains patients et une strategie d'aide a la verbalisation peut leur permet- 
tre de gerer ce moment. C'est aussi ce que nous enseigne F. Martin dans le cas 
de la BPCO. La connaissance de la physio-pathologie pulmonaire conduit a pen- 
ser une intervention educative precoce aidant les patients a prendre conscience 
d'une maladie longtemps asymptomatique. On voit comment I'intervention 
educative conduit les patients vers une autre comprehension de leur situation de 
sante, a condition que le soignant poursuive son oeuvre educative en faisant 
appel a des demarches perennes et pleinement integrees dans la prise en charge 
medicale. C'est probablement, ce que S. Dupont et les promoteurs du 
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programme national attendent de leur projet qui vise a amelioer la prise en 
charge des patients epileptiques. C'est egalement ce que S.Vignes nous explique 
en decrivant I'apprentissage de patientes atteintes de lymphoedemes, en termes 
d'auto-bandages, de drainages, de soins de peau dont on connaTt la contribu- 
tion pour une meilleure qualite de vie. Son experience nous rappelle qu'il n'y a 
jamais de petits apprentissages, qu'il n'y a pas d'apprentissages plus importants 
que d'autres. Tout apprentissage d'un patient requiert de sa part, un effort de 
tous les instants et doit etre consider! comme tel par les educateurs. Cette 
attention portee par chaque educateur sur les competences des patients ne se 
decrete pas. Elle releve d'une transformation identitaire des professionnels dont 
N. Masseboeuf et F. Delestre nous proposent un exemple a travers le metier de 
dieteticien. Leurs propositions de nouvelles competences professionnelles, de 
nouvelles perspectives dans le rapport entre le patient et le dieteticien montrent, 
une nouvelle fois, I'influence des rapports entre les sciences de la nutrition et 
I'education therapeutique sur la transformation des roles professionnels. 

Ainsi, chaque auteur en precisant des competences d'auto-soins pour les 
patients, en decrivant des methodes pedagogiques adaptees aux caracteristiques 
du « vivre avec une maladie », en identifiant les difficultes des patients dans leur 
gestion quotidienne, propose de nouvelles competences aux soignants. Une 
d'entre elles traverse I'ensemble de ces textes : aider le patient a se reveler a lui— 
meme dans ses potentiates et ses aspirations a vivre et ce malgre la maladie. 

De plus, lorsque les capacites d'apprentissage du patient se trouvent limi- 
tees du fait de sa maladie, I'education therapeutique va s'etendre a son entou- 
rage comme nous I'indiquent S. Pariel et collaborateurs a propos de la maladie 
d'Alzheimer. 

Enfin, toutes ces actions educatives sont facilities par I'utilisation d'outils 
pedagogiques adaptes comme nous I'expliquent Y. Magar et S. Jacquemet. 




Strategies pedagogiques et 
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reduire le risque 
cardiovasculaire 


I. Durack-Bown, P. Ciral, R. Chadarevian, A. Benkritly, 

E. Bruckert 


L'education therapeutique du patient comprend I'ensemble des activites peda- 
gogiques qui permettent a un individu d'acquerir des competences et des infor- 
mations utiles concernant sa sante, dans le but de developper et de maintenir 
des attitudes favorables au maintien de celle-ci [1]. 

La participation active du patient recommandee dans cette approche est une 
condition necessaire au controle des facteurs de risque et notamment au 
controle glycemique dans le diabete [2], 

En France, la mise en place a titre experimental de programmes educatifs 
nombreux ne fait pas toujours I'objet d'une evaluation. En outre, les travaux 
internationaux concernant des programmes educatifs dispenses aupres de 
patients atteints de facteurs de risque cardiovasculaire sont heterogenes et tres 
disparates quant aux nombres de patients etudies et aux methodes educatives 
utilisees [3-5]. Les strategies pedagogiques sont rarement decrites, les outils edu- 
catifs peu nombreux et peu interactifs. Moins de 5 % des articles, concernant 
l'education des patients diabetiques mentionnent le programme educatif mis en 
place, et decrivent les strategies educatives utilisees [6], 

Nous presentons dans ce chapitre de fagon precise les objectifs pedagogiques 
et les outils educatifs du programme « PEGASE » (Programme educatif pour la 
gestion amelioree des sujets a risque cardiovasculaire eleve). L'elaboration de ce 
programme educatif est unique en son genre dans la mesure ou celle-ci a ete 
precedee d'une analyse des besoins educatifs [7] et suivie d'une evaluation dans 
une etude d'intervention multicentrique. 

Le contexte et les limites de la simple information 

La connaissance par la population des maladies cardiovasculaires et des facteurs 
de risque associes s'est amelioree dans les annees 1980, aux Etats-Unis comme 
en Europe [8-10]. Depuis, de nombreuses etudes ont montre que le controle 
intensif des facteurs de risque diminue I'incidence des evenements cardiovascu- 
laires [11-12]. Malgre toutes les preuves scientifiques notamment en faveur du 
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controle de I'hypercholesterolemie et en depit des informations diffusees par les 
medias, I'interet du public, depuis les annees 1990, est peu marque dans ce 
domaine de prevention cardiovasculaire [9, 1 3]. 

Les consequences s'observent deja, y compris chez les patients en prevention 
secondaire. En Europe, les resultats des enquetes EUROASPIRE I et II [14] mon- 
trent en effet qu'en cinq ans la prevalence du tabagisme ou de I'hypertension 
reste inchangee, alors que celle de I'obesite augmente. Par ailleurs, plus d'un 
patient sur deux traite reste non controle pour son hypercholesterolemie (taux 
> 5 mmol/l) [14]. Ces donnees sont similaires en France, ou plus de la moitie 
des patients hyperlipemiques traites en prevention secondaire n'atteint pas les 
objectifs fixes par les recommandations internationales [14]. 

L'insuffisance de prescription optimale des medicaments associee aux difficul- 
tes des patients a suivre un traitement hygieno-dietetique et medicamenteux sur 
le long cours contribuent probablement a expliquer ces resultats. Les difficultes 
d'adhesion aux traitements sont, en effet, souvent mises en evidence dans les 
etudes cliniques [15, 16]. La simple connaissance des risques cardiovasculaires 
semble done insuffisante pour modifier les comportements de sante [1 7, 1 8]. 

^amelioration de la prise en charge des facteurs de risque cardiovasculaire 
necessite, par consequent, une meilleure comprehension des difficultes 
rencontrees par les patients et par les medecins pour la mise en oeuvre des 
recommandations. 


Une analyse prealable a la conception du 
programme 

La premiere etape, prealable a la conception du programme PEGASE, a ete 
d'identifier les besoins educatifs des patients et les attentes des medecins qui les 
prennent en charge [7], 

Une enquete qualitative a ete realisee de juin a juillet 2000 aupres de vingt- 
sept patients hypercholesterolemiques en prevention primaire ou secondaire, 
presentant un ou plusieurs autres facteurs de risque associes (tabac, diabete, 
hypertension, obesite) et vingt et un medecins liberaux. 

L'analyse des resultats a permis de degager six themes principaux : 

■ signification de I'exces de cholesterol : une maladie virtuelle ; 

■ risque cardiovasculaire : une notion floue ; 

■ mesures hygieno-dietetiques : une mise en pratique difficile ; 

■ medicaments : des questions sur le long terme ; 

■ langage medical : une complexity, source de confusion ; 

■ attentes et besoins du patient : une evolution dans le temps. 

La confrontation des interviews des patients et des medecins a montre, d'une 
part, des divergences sur les termes de maladie, de risque cardiovasculaire qui 
sont illustrees par des complexites du langage medical, d'autre part, des conver- 
gences sur les mesures hygieno-dietetiques et les medicaments. Cette analyse a 
permis de comprendre I'inadequation entre les demandes des patients et les 
reponses apportees par les medecins [7]. 
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Les besoins prioritaires des patients 

Le but du programme educatif PEGASE est de permettre aux patients a haut ris- 
que cardiovasculaire de mieux vivre avec leurs facteurs de risque cardiovasculaire 
et, pour cela, d'acquerir et consolider des competences leur permettant d'adap- 
ter leur mode de vie et leur alimentation a leur etat de sante. 

A partir de I'analyse approfondie des besoins exprimes par des patients, nous 
avons pu identifier certains besoins prioritaires : 

■ clarifier la notion de « risque cardiovasculaire » ; 

■ agir personnellement sur ce risque ; 

■ suivre 1'evolution de sa maladie ; 

■ evaluer personnellement les resultats de ses efforts et du traitement ; 

■ gerer au quotidien son traitement ; 

■ partager son experience avec ses « pairs » ; 

■ s'assurer du soutien de I'entourage. 

Le programme PEGASE prend en compte ces besoins prioritaires dans le 
temps. II permet au patient d'elaborer un projet personnel de sante, de se proje- 
ter dans le futur et d'inscrire les modifications de comportements requises dans 
un processus a long terme. 

Un programme educatif en plusieurs phases 

Les modules educatifs du programme PEGASE sont organises en plusieurs 
etapes. Les periodes entre les modules ainsi que le suivi font partie integrante du 
programme. A chaque phase correspond des objectifs, des methodes pedago- 
giques et des outils. 

Le programme comporte quatre seances educatives collectives de 3 heures 
environ (participation de 5 a 8 patients), trois intersessions de travail personnel, 
deux seances individuelles avec le soignant coordinateur et, enfin, le suivi assure 
par le medecin traitant. 

Le programme PEGASE repond aux criteres de qualite de I'education edictes 
par I'OMS (formation du soignant, apprentissage individualise, maturation d'un 
projet personnel, co-partenariat entre patient et soignant, interactivity;) [1], II 
s'inspire du modele de changement de comportement, de Prochaska et al. [19]. 
Ces auteurs ont mis en evidence qu'un changement de comportement dans le 
domaine de la sante etait un long processus dynamique qui respectait toujours 
plusieurs etapes. 

Ce modele decrit six etapes dans le changement de comportement : la pre- 
intention (la personne n'envisage pas de changer de comportement), I'inten- 
tion, la preparation, I'action, le maintien et la resolution. Pour accompagner une 
personne dans son desir de changement, il faut, d'une part, tenir compte du 
stade auquel elle se trouve et, d'autre part, elaborer des modes d'intervention 
educative adaptee a chacune de ces etapes. 

La dynamique generale du programme PEGASE comporte trois phases principales : 

■ une phase de preparation et de bilan (prise de conscience de I'ensemble des 
facteurs de risque) ; 
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■ une phase d'action (acquisition de competences avec resolution de pro- 
blemes, communication interpersonnelle en lien avec la mise en place du projet 
personnel de changement) ; 

■ une phase de maintien (renforcement de toutes les competences acquises, 
evaluation reguliere du projet par le patient en collaboration avec son medecin 
traitant). 

Des objectifs pedagogiques gradues 
Premiere seance collective 

Elle est consacree a I'exploration des representations du patient sur sa sante et 
de ses facteurs de risques cardiovasculaire. 

A I'aide d'un photolangage, le patient identifie ses propres criteres de bonne 
sante, il exprime ce que constitue pour lui les dangers qui peuvent peser sur sa 
sante et distingue I'ensemble des risques cardiovasculaires. 

Concretement, parmi un lot d'images disposees sur une table, chaque partici- 
pant est invite a choisir deux images correspondant d'une part a la bonne sante, 
d'autre part aux risques qui peuvent peser sur elle. L'animateur demande ensuite 
a chacun des participants d'argumenter ses choix (figure 19.1). 



Figure 19.1 

Le photolangage. Criteres de bonne sante et risques cardiovasculaires. 

Cette methode, developpee dans les annees 1960 chez I'adolescent pour 
faciliter I'expression individuelle et collective [20-22], a pour but d'accroftre la 
conscience des origines de la maladie cardiovasculaire et des representations 
qui y sont rattachees. 
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Au cours de cette seance, le patient identifie les risques encourus et les 
elements sur lesquels il peut agir personnellement. A I'aide de cartes repre- 
sentant de fafon stylisee les parties du corps d'un personnage et symbolisant sa 
situation familiale, sociale et professionnelle ainsi que I'existence de facteurs de 
risque, les patients creent ensemble un personnage fictif et reflechissent sur ce 
qui peut lui arriver dans I'avenir. Ce travail realise sur un personnage imaginaire 
dit en « mosaique » permet de mettre a distance la composante emotionnelle et 
personnels (figure 19.2). 






Figure 19.2 

Le personnage mosaique. Risques encourus et 
possibilites d'action. 


Enfin, I'animateur resume et complete les propos des patients en expliquant la 
maladie arterielle (atherosclerose) et la notion de risque grace a une serie de 
planches illustrees. 

Deuxieme et troisieme seances collectives 

Le patient est alors amene a analyser son rapport a I'alimentation, aux medica- 
ments et a I'activite physique. 

A I'aide de cartes alimentaires et d'un supermarche virtuel, les patients identi- 
fient par exemple les aliments qui font augmenter le taux de cholesterol, les 
benefices d'une alimentation saine sur la sante. Les patients sont ensuite amenes 
a reperer les facteurs facilitants et les obstacles existants a un changement d'ali- 
mentation, si celui-ci est necessaire. 

Etudiees en groupe, des mises en situation en rapport avec la vie quotidienne 
permettent aux patients de comprendre la complementarity des traitements, 
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I'interet de leur prise ou de leur suivi au long cours en distinguant inconvenients 
et benefices. 

La perception du rapport cout/benefice est en effet une condition necessaire 
au suivi du traitement au long cours. La perception individuelle du benefice du 
traitement doit contrebalancer avantageusement son cout global (qu'il soit 
financier, physique ou psychologique) pour que I'individu puisse changer pro- 
gressivement son comportement et suivre un traitement medicamenteux au 
long cours [23]. 

Derniere seance collective 

C'est plus une evaluation formative ou le patient est amene a mesurer I'ensem- 
ble des competences qu'il a acquises au cours du programme. 

Un jeu de plateau invite les participants a repondre a des questions de 
connaissances ou a prendre position par rapport a des dilemmes sur des situa- 
tions de la vie courante concernant, I'alimentation, la pratique d'une activite 
physique, la prise au long cours de medicament. 

Intervalle entre deux seances 

Le travail fourni par le patient au cours des modules est alors mis a profit. A 
I'aide d'un carnet de suivi, le patient reprend personnellement les elements de 
synthese des seances, il identifie des champs d'actions possibles et determine le 
ou les facteurs de risque sur lequel il pense pouvoir agir. II fait ensuite progressi- 
vement le point sur ce qu'il pense pouvoir changer concretement et sur ce qu'il 
ne pense pas pouvoir changer. Puis il decide de mettre en place un projet de 
changement portant sur un ou plusieurs facteurs de risque. 

Ces periodes entre deux seances educatives sont propices a la reflexion du 
patient sur ce qu'il redoute et sur ce qu'il pense pouvoir gagner en mettant en 
place son projet. Elies donnent I'opportunite au patient de definir ses propres 
criteres de reussite et planifier ses changements dans le temps. 

Seances individuelles 

Elies permettent au patient de discuter avec le soignant du projet de sante qu'il 
a choisi. Le soignant prend alors acte du projet du patient, en evalue la faisabi- 
lite a court terme et propose eventuellement des aides ou orientations supple- 
mentaires. II discute ensuite des strategies qui vont permettre au patient de 
mener a bien son projet. Le relais est pris par le medecin traitant qui revoit le 
patient et I'aide a maintenir son projet dans le temps. 

Une necessaire evaluation 

Le projet PEGASE s'inscrit dans une demarche scientifique coherente vis-a-vis des 
preoccupations medicales et de sante publique actuelle. Cependant, la mise en 
place de ce type de programme, oriente sur le risque cardiovasculaire de 
maniere globale, reste rare compte tenu de I'insuffisance d'etudes adaptees et 
probantes, plus particulierement dans la population frangaise [3-5]. 

II est vrai que ce qui a ete demontre dans les pays anglo-saxons n'est pas inte- 
gralement applicable en France en raison de phenomenes culturels qu'il faut 
prendre en consideration. Une analyse des besoins de chacun, patients et 
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soignants, et une adaptation locale ont done ete realisees en prealable a la 
conception du programme. 

Chaque etape du projet PEGASE fait reference a des etudes publiees [3- 
5,24,25] mais aucune n'a encore integre I'ensemble des etapes successives (ana- 
lyse prealable des besoins educatifs, conception d'un programme, evaluation 
des actions educatives), dans le cadre d'un projet global. 

La derniere etape du programme PEGASE est une etude randomisee multicen- 
trique [26]. Elle a compare deux types de prise en charge : une prise en charge 
habituelle versus une prise en charge dite « interventionnelle ». Dans ce dernier 
bras, les patients ont beneficie du programme educatif PEGASE dans un centre 
educatif ou les soignants ont regu une formation specifique. Les participants au 
programme ont ensuite ete suivis en ville par des medecins en lien avec I'equipe 
educative. 

Les criteres devaluation du programme ont pris en compte, d'une part, un 
score de risque cardiovasculaire global (d'apres I'etude de Framingham) [27], 
mais aussi des changements de comportement sur le plan dietetique, medica- 
menteux, activite physique, consommation de tabac... 

En outre, pour le bras « interventionnel », la mise en place et la concretisation 
d'un projet therapeutique propre au patient ainsi que la satisfaction des patients 
ont ete specifiquement evalues. 

Les resultats evalues a 6 mois ont en partie permis de valider notre 
demarche educative et les methodes mises au point specifiquement pour cette 
etude. Le score de Framingham a pu etre calcule chez 473 patients. II a aug- 
ments de fafon significative dans le groupe eduque entre le temps zero et 6 
mois (13,0 ± 8,21 vs 13,6 ± 8,48, d = +0,658, p = 0.016). A I'inverse il n'a 
pas ete observe d'amelioration dans le groupe non eduque (12,5 ± 8,19 vs 
12,4 ± 7,81, d = -0,064, p = 0,836) ; La difference entre les deux groupes n'a 
toutefois pas atteint le degre de signification. Ceci peut etre explique par I'inclu- 
sion de moins de patients que prevu (le calcul d'effectif prevoyait 600 patients), 
par le critere de jugement principal considere comme un critere dur (par rap- 
port a un critere de qualite de vie ou d'amelioration des connaissances) et par 
I'inclusion de patients « tout venant » plutot que de patients hyperselectionnes, 
tres motives, comme e'est habituel dans un protocole de recherche clinique, 
avec necessite de signer un consentement, etc. En parallele, une amelioration de 
la qualite de vie et du score dietetique a pu etre observee dans le groupe 
eduque [26]. 

Conclusion 

Les difficultes a suivre un traitement au long cours comme celui des facteurs de 
risque cardiovasculaire sont frequentes. Le programme PEGASE prend en consi- 
deration a la fois les difficultes des patients et les obstacles rencontres par les 
medecins au cours de la prise en charge des facteurs de risque cardiovasculaire. 
Base sur la concretisation d'un projet de sante personnel, ce programme, unique 
par les strategies pedagogiques et les outils pragmatiques utilises, vise a 
repondre au plus pres aux besoins et aux attentes des patients et a terme per- 
mettre une meilleure prevention cardiovasculaire. Cette demarche educative est 
associee a une evaluation rigoureuse de I'efficacite des strategies en termes de 
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reduction du risque cardiovasculaire et de changements de comportement de 
sante, indispensable a sa reproductibilite. 
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Education therapeutique 
nutritionnelle et pedagogie 
de I'alimentation 


N. Masseboeuf, F. Delestre 


Le defi d'une nouvelle politique nutritionnelle 

Outre les immenses enjeux humains, sociaux et economiques, les relations entre 
I'alimentation et la sante ont comme particularity? de concerner I'ensemble de la 
population. Ces relations reposent sur des connaissances scientifiques suffisam- 
ment fiables pour permettre d'identifier des facteurs nutritionnels lies aux risques 
ou a la protection vis-a-vis de certains grands problemes de sante publique sur 
lesquels il est possible d'intervenir (cancers, maladies cardiovasculaires, diabete, 
obesite, osteoporose...). S'il est difficile d'agir sur leur composante genetique, 
les facteurs alimentaires et nutritionnels sont particulierement accessibles. Ainsi, 
le Programme National Nutrition Sante (PNNS) a pour objectif de viser la pro- 
motion d'une alimentation et d'un mode de vie favorable a la sante. Cela 
necessite d'impliquer, autour du consommateur, de multiples acteurs du champ 
de la nutrition (professionnels de sante, acteurs de sante publique, secteur 
agro-alimentaire, restauration collective, milieux scolaires et universitaires, for- 
mateurs, enseignants, chercheurs, communicants, legislateurs, monde associatif, 
medias...), de multiples structures politiques et institutions [1]. Toutefois, une 
vraie reflexion est devenue indispensable, du fait de la mauvaise observance des 
prescriptions dietetiques et de devolution des attitudes et des comportements 
alimentaires des patients. D'ailleurs, les malades expriment aux professionnels 
de sante des difficulty face a une diffusion incontrolee des connaissances 
dietetiques, une demande d'informations, de participation aux decisions medi- 
cales et I'acquisition de droits, signes de I'emergence d'une « citoyennete de 
sante » [2, 3]. 

En 2007, la Haute Autorite de Sante (HAS) a redige des recommandations en 
education therapeutique (ETP) du patient qui definissent ce que recouvre I'ETP, 
qui elle concerne, par qui elle peut etre realisee, ses etapes de planification et sa 
coordination. Ces recommandations visent a aider les professionnels a definir le 
contenu, les modalites de sa mise en oeuvre et de son evaluation dans le cadre 
de la maladie chronique [4]. 

L'education therapeutique est un processus inscrit dans la duree. II s'agit d'un 
accompagnement du patient, ou la participation et la cooperation actives de celui- 
ci est primordiale [5]. L'education nutritionnelle est integree dans la demarche 
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qualite fondee sur une approche interdisciplinaire et pluri-professionnelle des soins 
nutritionnels et educatifs aux malades [6-8], 


De la dietetique a la diete ethique 

L'acte alimentaire : une pratique biologique, cognitive, 
affective, sociale et spirituelle 

L'alimentation est une fonction biologique vitale et en meme temps une 
fonction sociale essentielle. C'est un phenomene complexe foisonnant. Ses 
facettes innombrables s'ordonnent selon au moins deux dimensions. La pre- 
miere s'etend du biologique au culture!, de la fonction nutritive a la fonction 
symbolique ; la seconde de I'individuel au collectif, du psychologique au social. 
Trap souvent les sciences dites exactes, en I'occurrence la physiologie, la psy- 
chology experimental, I'anthropologie biologique, la nutrition... n'ont voulu 
voir que du comportement alimentaire, la ou il y avait en fait des pratiques 
sociales ; des superstitions et de I'ignorance la ou il y avait des croyances et des 
representations [9]. 

Un art de vivre 

Pour Hippocrate, la dietetique est un art, celui du bien vivre, done du bien man- 
ger, pour conserver la sante et assurer son equilibre. De meme, la dietetique 
moderne est destinee a soigner les maladies du savoir-vivre. C'est le comporte- 
ment dans son ensemble, corps et ame, qui est en cause. Tout cela constitue 
une entreprise therapeutique qui touche au plus profond et qui engage I'etre 
meme [1 0]. 

Trouble du comportement alimentaire ou 
comportement alimentaire trouble ? 

Si aux origines de I'homme et de la femme, la nourriture est subsistance, 
aujourd'hui le comportement alimentaire devient producteur de symptomes a 
part entiere. Ainsi, une certaine fa^on de manger est decretee pathologique et 
l'acte alimentaire devient alors un trouble. Pourtant, les individus donnent un 
sens a ce trouble et I'inscrivent dans la logique de leurs difficultes existentielles. 
Consolation, colmatage, reassurance, realisation deplacee de I'impulsion agres- 
sive, apaisement, detente... toutes les lectures sont possibles et plausibles. Ce 
n'est done pas le comportement alimentaire lui-meme qui a change, mais les 
circonstances qui le laissent s'accomplir au lieu de I'empecher [1 1]. 

Une souffrance 

L'idee est bien ancree, a la fois dans le public et une bonne part du corps 
medical, selon laquelle maigrir, par exemple, consiste en un acte de volonte et 
en une serie de contraintes et de barrieres qu'il y a lieu de s'imposer pour ne pas 
succomber. Maigrir revient alors a souffrir, endurer une alimentation qui n'est 
pas celle desiree [1 2]. 
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L'acteur de sante et I'education therapeutique 
nutritionnelle 

L'exemple des difficultes relationnelles entre 
patient et dieteticien 

Une etude menee non seulement aupres de dieteticiens hospitaliers, mais egale- 
ment aupres de patients suivis dans un service de diabetologie, a mis en evidence 
un certain nombre de difficultes a proposer une education dietetique de qualite 
[1 3]. Pour les dieteticiens, les difficultes sont plutot d'ordre didactiques et organisa- 
tionnelles : manque de disponibilite, espaces insuffisants, absence d'outils pedago- 
giques, aucune evaluation. D'ailleurs, ^organisation de I'education dietetique 
repose tres souvent sur des projets propres a une unite ou a une speciality medicale 
fortement lies a I'existence d'une personne motrice. En revanche, pour les patients, 
les difficultes des dieteticiens sont plutot liees aux valeurs de I'education, inherentes 
a sa formation de technicien et pas d'educateur. En effet, les dieteticiens n'evaluent 
pas toujours les croyances, les attentes, le vecu, les valeurs, les projets et les interets 
des patients. L'enquete alimentaire centree sur les habitudes et les contraintes ali- 
mentaires n'est pas synonyme de diagnostic educatif dietetique. Ainsi, les objectifs 
educatifs nutritionnels se referent a des besoins centres sur la maladie et le 
traitement. 


L' education dietetique : une veritable education 
therapeutique 

Une bonne relation avec le malade est indispensable pour mener a bien I'entre- 
tien alimentaire, c'est-a-dire pour en exclure I'esprit inquisiteur, autoritaire et 
punitif et pour qu'il ait les caracteres d'une relation bienveillante et de confiance 
(tableau 20.1). Cette pedagogie de I'alimentation, I'evacuation d'un certain 
ombre de mythes et de prejuges ne prennent leur efficacite que dans une rela- 
tion personnalisee, qui invite le malade a se prendre en charge en fonction de 
ses attentes, de son temperament, de son heredite, de son passe pathologique, 
de sa situation de sante actuelle et de ses projets [14]. Eduquer un patient, ce 
n'est done pas lui prescrire un regime ou lui remettre une fiche de conseils. 
L'education apparalt comme le moyen de considerer le patient comme un sujet 
actif et non comme un individu standardise et passif [15], Pour permettre au 
patient de s'approprier, c'est-a-dire de faire siennes des connaissances diet- 
etiques et de leur conferer du sens, de les inscrire dans un projet de vie et de les 
rendre acceptables, I'educateur en nutrition doit s'interroger sur la capacite du 
patient a modifier son comportement sans effort, ni angoisse, en gardant le plai- 
sir de manger. Aussi, il ne doit pas attenter a I'integrite de la personne, a son 
autonomie, a sa liberte par des regies dietetiques a appliquer, injustifiees ou plus 
deleteres ou handicapantes que les consequences liees a la maladie elle-meme 
[16]. En outre, I'acquisition et I'application de nouvelles competences par le 
patient sont un processus qui evolue par etape, decrit dans le modele IRPAM de 
). O. Prochaska [1 7]. Elies sont etroitement liees a la psychologie de la sante du 
patient [1 8], 
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Tableau 20.1 

Attentes des patients vis-a-vis des dieteticiens 


L'art de persuader 

« Donner la conviction que « cela » est 
benefique. Le dieteticien doit etre percutant, 
motivant (avec le sourire) ». 

La capacite de discernement 

« Etre psychologue pour pouvoir detecter et 
comprendre les besoins et les difficulty qui 
depassent parfois le patient. Faire preuve de 
souplesse intellectuelle. S'interroger sur la 
capacite du malade a appliquer les conseils 
dietetiques. Comprendre pour que chaque 
patient se sente unique ». 

Des competences pour enseigner 

« Proposer des alternatives pour expliquer 
le pourquoi. S'adresser a un individu plutot 
qu'a un malade. Etre un conseiller plus qu'un 
prescripteur. Accompagner, c'est-a-dire ne 
pas avoir peur de se redire et encourager 
chacun ». 

Un sens de I'ecoute et du contact 

« Etre professionnel, mais en donnant un 
air de confiance aux gens. Etre a I'ecoute 
avec gentillesse. Faciliter la communication 
humaine et seduire ». 

Des connaissances scientifiques validees 

« Avoir la meme formation dans toute la 
France. Etre reconnu plus medecin ». 


Une pedagogie de I'alimentation 

L'education therapeutique admet une adaptation du discours nutritionnel tradi- 
tionnel a une realite de terrain en matiere de comportement [19, 20]. Or, cha- 
que professionnel de sante a son propre systeme de valeurs, qu'il s'est forge a 
travers son education personnels, la formation initiale, la relation soignante, la 
culture du milieu professionnel... Ces valeurs evoluent a partir des experiences 
et servent de reference a I'ethique. L'identification des valeurs permet de rendre 
a chacun sa propre part de decision et de responsabilite. Ainsi, les principes de 
l'education dietetique sont fondes sur les valeurs de I'educateur, impliquant une 
relation therapeutique avec le patient, une relation pedagogique avec les savoirs 
a enseigner, sans oublier que seul le patient entretient une relation educative 
avec ses savoirs passes, presents ou futurs [21]. Le patient doit comprendre qu'il 
s'agit d'une competence qu'il doit pouvoir mobiliser dans sa vie quotidienne. 
Les objectifs pedagogiques ne doivent pas etre confondus avec les objectifs diet- 
etiques (tableau 20.2) [22]. II s'agit de I'acquisition et du maintien par le patient 
de competences d'auto-soins. Elies relevent du soin dietetique destine, par exem- 
ple, a soulager des symptomes par une selection d'aliments, a adapter des por- 
tions alimentaires a des resultats d'une auto-surveillance, a ajuster un traitement 
medical en fonction du choix d'un repas, a prevenir des complications liees a 
des modes de cuisson ou a une texture inadaptes. Ces objectifs de soin s'inte- 
grent necessairement dans la recherche par le patient de comportements com- 
patibles avec sa personnalite, sa qualite de vie et son environnement. Ils font 


Tableau 20.2 

Exemples d'objectif pedagogique individualise 


Patient 

Caracteristiques alimentaires 

Objectif dietetique 

Objectif pedagogique 

Madame A. 52 ans, secretaire 
Enfants et petite-fille 
Decouverte diabete de type 2 
IMC = 32 Conviviale 

N'a jamais fait de regime 
Aime cuisiner les plats en sauce 
Aime charcuteries et fromages 

Diminuer la quantite de 
graisses consommees 

Etre capable de diminuer la quantite 
de matieres grasses dans les recettes 
habituelles 

Monsieur B. 68 ans, retraite 
Vit seul Fait du bricolage 
Aggravation du diabete de type 2 
(Hbalc = 11%) 

A perdu 7 kg recemment Traditionnel 

Se fait a manger 

Mange a table Repas : plat et fromage 
Ne grignote pas 

Maintenir I'alimentation 
habituelle sans la reduire 

Etre capable de s'injecter une dose 
prescrite d'insuline lente au coucher 

Monsieur C. 42 ans, marie 2 enfants 

Gerant d'entreprise 

MCV dans la famille 

Poids normal 

Anxieux 

Repas d'affaires le midi 
Rentre tard le soir (repas froid) 
Aime tout 

Manger de fapon equilibree 

Etre capable de composer un repas 
equilibre a partir d'une carte de 
restaurant 

Madame D. 48 ans, celibataire 
Artiste peintre 
Obese (IMC = 40) 

Toujours pressee 

Pas d'horaires de repas 

Sandwich le midi 

Se leve la nuit pour peindre 

Reguler les prises alimentaires 

Etre capable d'elaborer un sandwich 
adapte 

Madame E. 33 ans 

Vendeuse dans un magasin de vetement 
Souhaite maigrir (IMC = 25) 

Exuberante 

Consomme que des « alleges » 
Pas de petit dejeuner 
Brasserie le midi 
Affamee le soir, mais 
dit qu'elle ne mange pas 

Utiliser les produits alleges a 
bon escient 

Etre capable de dechiffrer la 
composition des aliments sur les 
etiquettes alimentaires 

Monsieur F. 63 ans, marie 
Retraite Diabetique de type 1 depuis 
30 ans (Hbalc = 7,3%) 

Se sent faible Deprime 

Pese les aliments 

40 g de pain 3/jour 1 00 g feculent/jour 
Aucun dessert sucre 
Pas de boisson alcoolisee 
Refuse les invitations 

Consommer un dessert sucre 

Etre capable d'evaluer la quantite 
d'insuline rapide pour un dessert 
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appel a la mobilisation ou a I'acquisition de capacites d'adaptation, et s'inte- 
grent dans un ensemble plus large de competences psychosociales (HAS). 

Ainsi, le dieteticien pedagogue se refere a des competences bien particulieres 
dans les roles de revelateur, de facilitateur et de mediateur pour elaborer une 
strategic nutritionnelle (figure 20.1) [23]. 



Figure 20.1 

Strategie nutritionnelle et niveaux de fait alimentaire. 


Le revelateur d'etre 

Le revelateur d'etre a pour role d'aider le patient a prendre conscience de son 
besoin de savoir les regies d'une alimentation equilibree, a preciser la pertinence 
de son apprentissage selon sa propre perception de la maladie et a clarifier ses 
valeurs. II evalue les principes a partir desquels le patient precede a des choix 
alimentaires, comment il pose un regard critique sur ses allegations. II lui ensei- 
gne a tirer profit de son experience pour alimenter confiance et auto-efficacite. 
Pour evaluer les habitudes alimentaires, I'utilisation des photos d'aliments de 
portions alimentaires permet au patient de declarer la nature de ses pratiques 
alimentaires. Cependant, la mise en situation sous forme de repas « libre- 
service » parait la plus pertinente pour objectiver les attitudes reelles. 

Le facilitateur d'apprentissage 

Le facilitateur d'apprentissage a pour role d'apprehender la fafon dont se deroule 
le developpement cognitif, emotionnel, moral et spirituel du patient, tout en 
sachant que ces stades, ne sont en realite, que des points de repere generaux. 
C'est un stratege. II choisit, adapte, propose et negocie la sequence de presen- 
tation des activites en fonction des capacites d'apprentissage du patient 
(tableau 20.3) [24]. II s'interroge sur le mode de pensee du patient : concret ou 






Tableau 20.3 

Exemples d'activites d'apprentissage 


Activites 

Operations mentales 
engagees 

Elements 

operatoires evalues 

Techniques pedagogiques et outils didactiques 

Le patient manipule, 
examine, trie, choisit, 
dasse certains objets en 
categories 

Reconnaftre, juger, decider 

Identification, 

discrimination, 

decision, 

memorisation 

Determiner I'equivalent en glucides grace a des « carres de 
sucre » et en lipides grace a des « carres de beurre » contenus 
dans un exemple de repas represente par des aliments 
factices. 

Le patient manipule, 
examine un objet puis 
essaye de I'utiliser 

Experimenter, saisir un 
fonctionnement 

Raisonnement 
logique, ebauche de 
procedure 

Evaluer les volumes de feculents grace au bol chinois, au 
nombre de cuillerees a soupe, au remplissage de I'assiette. 
Definir sa propre portion usuelle. 

Le patient repond a une 
suggestion et execute une 
tache 

Appliquer, executer une 
tache 

Organisation mentale 
et gestuelle 

Remplacer par une patisserie un aliment equivalent du 
plateau-repas. 

Le patient dechiffre et 
tente d'expliquer en quoi 
la tache correspond a sa 
propre realite 

Acquerir, integrer une 
connaissance 

Competence, 

comportement, 

acquisition 

Elaborer et justifier une liste de courses parmi des produits 
alimentaires d'un depliant publicitaire. 

Le patient analyse 
et integre une 
situation-probleme 

Imaginer, analyser, 
synthetiser 

Assimilation, 
utilisation pour des 
usages 

Evaluer ses consommations grace a un releve et a une table 
de composition alimentaire. Proposer des ameliorations 
personnelles pour atteindre I'equivalent de 50 « carres de 
sucre » et 8 « carres de beurre » par jour. Calculer la dose 
d'insuline rapide correspondant a un repas choisi et elabore 
en libre-service (diabete de type 1). 
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abstrait; sur sa fagon de traiter I'information. Les seances d'education individuel- 
les ou en groupe, utilisant le raisonnement, la resolution de probleme et la prise 
de decision, sont destinees a mettre en evidence devolution des connaissances 
ou des representations du patient evaluees lors du diagnostic educatif 
(tableau 20.4) [25]. L'utilisation d'outils pedagogiques comme les aliments facti- 
ces, des emballages et, si possible, de vrais aliments est indispensable. Par 
ailleurs, les cuisines experimentales participent a la concretisation des actions en 
matiere de techniques culinaires. 


Tableau 20.4 

Normes et representations alimentaires 



Caracteristiques alimentaires 

Elements a prendre en 
compte 

Desimplique 

Alimentation destructuree, produits 
pratiques a consommer Favorable a la 
nouveaute, au plaisir et a la satiete 

Presente un vagabondage 
alimentaire entre 
liberte (horaires...) et 
vulnerability (desequilibre) 

Neophobe 

Alimentation renouant avec la nature et 
le terroir Defavorable a toute nouveaute, 
pessimiste sur I'avenir 

Est critique envers 
I'information, mais 
peu rationnel dans le 
comportement 

Presse 

Alimentation proche de I'environnement 
et des labels Favorable a la nouveaute, 
aux informations 

Fait preuve de tentation et 
de tiraillement constants 
a I'origine d'inquietude et 
de culpabilite 

Inquiet 

Alimentation aux allegations bienfaitrices, 
a une meilleure qualite Mefiant sur 
les produits, sur les informations 
insuffisantes 

Applique au plus pres les 
recommandations 

Serein 

Alimentation contenant des aliments 
savoureux Perception optimiste de 
I'alimentation 

Est a I'ecoute du corps et 
des envies sans beaucoup 
de contraintes 

Homme du terroir 

Alimentation tendant vers la diversity 
le gout et la fraTcheur Confiant sur les 
controles et les reglementations 

Recherche une 
structuration alimentaire 
et satisfaction de I'appetit 
et du plaisir 


Le mediateur social 

Le mediateur social interpelle le patient sur son intelligence, son style cognitif, la 
perception qu'il a de la valeur de la tache et de ses croyances. II engage le 
patient a conduire ou poursuivre une reflexion qui suscite, chez lui, le desir de se 
soigner. C'est une mediation, et a ce titre, elle est temporaire. Elle alimente une 
motivation d'identite. Elle vise I'independance et I'engagement. Elle doit per- 
mettre au patient d'analyser les conduites adaptatives face aux diverses 
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situations, de verbaliser son vecu lors de ces situations, d'analyser I'impact de 
son milieu sur son style nutritionnel et lui permettre de realiser ses projets de vie 
(tableau 20.5) [26]. Pour observer et mieux connaTtre le comportement face aux 
aliments, evaluer le degre de restriction alimentaire et la tendance a la perte de 
controle dans certaines situations sociales ou emotionnelles de la vie quoti- 
dienne, le carnet des conduites alimentaires est un outil didactique pertinent. 


Tableau 20.5 

Styles nutritionnels sociaux 


Celibataire campeur 

Restauration rapide, repas froids ou a plat unique, plats cuisines 
ou produits preemballes... 

Pas d'heures fixes et grignotage 
Courses au jour le jour 

Urbain moderne 

Restaurant ou chez des amis, plateaux-repas (aperitif regulier) 
Importance particuliere a la conversation lors des repas 
Courses au jour le jour 

Rural domestique 

Repas cuisines avec des produits de « base » (conserves et 
congelations maison) et vin au repas 
Reception frequente d'invites 
Courses hebdomadaires 

Familial 

Repas cuisines chaque jour 

Diner avec les enfants dans la salle a manger 

Courses en grandes surfaces 

Bien installe 

Repas prepares avec des produits « festifs », alleges ou surgeles 
Repas gastronomiques le week-end, avec de la patisserie maison 
Courses frequentes 

Traditionnel age 

Repas simples prepares a partir de produits frais 
Heures fixes, souvent devant la television 
Peu d'invites 

Personne isolee 

Repas a plat unique et monotones, a partir de produits frais 

Heures fixes, a la maison exclusivement 

Courses tous les jours chez les petits commer^ants 


Conclusion 

La nutrition est un element central de la prevention et du traitement de nom- 
breuses affections ayant une place majeure en sante publique. Le patient doit 
acquerir des competences et il doit souvent modifier ses habitudes alimentaires 
afin d'ameliorer son etat de sante. Apprendre a eduquer requiert des connaissan- 
ces et des capacites specifiques. Aujourd'hui, la reconnaissance legislative de la 
profession de dieteticien (projet de loi adopte le 1 1 janvier 2007 par le Parlement) 
s'associe a cette volonte politique de promouvoir I'alimentation non seulement a 
visee preventive, mais egalement a visee therapeutique, en octroyant au die- 
teticien un veritable statut de professionnel de sante. Les resultats positifs de 
I'Observatoire national de la demographie des professions de sante (ONDPS), 
concernant les experiences de cooperation et de delegation de taches entre 
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profession nels de sante, legitimisent son action et renforcent la necessite de le 
solliciter dans I'education therapeutique [27]. L'idee d'une culture commune des 
professionnels de sante s'impose comme I'un des principes fondamentaux d'une 
reforme des etudes [28]. Ainsi, la formation doit permettre de reconnaTtre les 
elements specifiques d'une approche centree sur le patient en situation d'appre- 
nant, de reconnaTtre les differences entre son experience et ses pratiques educa- 
tives usuelles, de decrire les avantages et les limites de ses competences [29]. 
Cette nouvelle forme d'autonomie ne peut s'epanouir sans conditions favorisant 
la motivation des professionnels a se former [30]. En effet, les individus ont plu- 
sieurs motifs pour s'impliquer : I'attrait de la nouveaute est en soi un stimulant. 
La routine, inversement, est facteur de demotivation. La reussite est aussi un fac- 
teur de motivation : la gerer suppose de savoir fixer des objectifs accessibles et 
des buts concrets, ouvrant des recompenses symboliques. Modifier I'environne- 
ment accroTt la motivation : elle ne peut s'appuyer que sur la seule volonte indivi- 
duelle, toujours fragile. Enfin, les exemples comptent plus que les mots : le 
leadership est un autre facteur de motivation. Plus que le style de management, 
c'est la motivation du leader lui-meme et I'exemple pratique qu'il donne qui en 
sont les elements centraux. 


Bibliographie 

[1] Hercberg S. Rapport. Elements du bilan du PNNS (2001-2005) et propositions de 
nouvelles strategies pour le PNNS2 : pour une grande mobilisation nationale de tous les 
acteurs pour la promotion de la nutrition en France, fevrier 2006. 

[2] Direction generate de la Sante. Rapport. Les pratiques en education du patient dans les 
etablissements de sante fran^ais en 1 999, 2000. 

[3] Masseboeuf N, Gagnayre R, Baudot M, Grimaldi C, D'lvernois JF, Interets et limites 
du Programme national nutrition sante (PNNS) en faveur de I'education nutritionnelle : 
enquete d'opinion aupres des patients diabetiques de type 2 et de type 1 . Cah Nutr Diet 
2008; 43(1) : 23-30. 

[4] HAS. Recommandations. Education therapeutique du patient : definition, finalites et 
organisation. Comment la proposer ? Comment elaborer un programme specifique d'une 
maladie chronique ?, 2007. 

[5] Organisation mondiale de la Sante. Education therapeutique du patient, 1 998. 

[6] Haut Comite de la Sante publique. La Sante en France. 2002. 

[7] Baclet N. « Demarche qualite et education nutritionnelle : un defi pour le cadre 
dieteticien ». Memoire pour I'obtention du diplome cadre de sante, 2003. 

[8] Combret D. « L'education therapeutique nutritionnelle : vers un modele cooperatif ». 
Memoire pour I'obtention du diplome universitaire en education du patient, 2004. 

[9] Fischler C. L'Homnivore. Paris, Odile Jacob, 2001 . 

[10] Tremolieres J. Dietetique et art de vivre. Paris, Hatier, 1989. 

[1 1 ] Le Barzic M, Pouillon M. La Meilleure Fafon de manger. Paris, Odile Jacob, 1 998. 

[1 2] Apfeldorfer G. Maigrir c'est dans la tete. Paris, Odile Jacob, 1 997. 

[1 3] Masseboeuf N. Le dieteticien : du technicien a I'educateur du patient. Cah Nutr Diet 
2003 ; 38(2) : 85-93. 

[14] Maugenest M.D. Etude d'une profession : la dietetique. Memoire pour I'obtention de la 
maTtrise de sociologie, 1976. 

[1 5] Masseboeuf N et al. Recommandations ALFEDIAM paramedical/ADLF : education diet- 
etique du diabetique de type 2, 2003. 

[16] Masseboeuf N. Dieteticien : educateur du patient et pedagogue de I'alimentation. Actes 
de la journee IPCEM, 2004, 32-36. 


20. Education therapeutique nutritionnelle et pedagogie de I'alimentation 


183 


[1 7] Girard A, Maisonnave M, Assai JP. Difficulties du patient dans le suivi de son traitement, 
Encycl Med Chir (Elsevier, Paris), 1-0035, 1998, 6 p. 

[1 8] Bruchon-Schweitzer M. Psychologie de la sante. Modeles, concepts et methodes. Paris, 
Dunod, 2002. 

[19] Poulain JP. Manger aujourd'hui. Paris, Privat, 2002. 

[20] Corbeau JP, Poulain JP. Penser I'alimentation. Paris, Privat, 2002. 

[21] Masseboeuf N. Dietetique et education therapeutique : role du dieteticien. Nutritions et 
facteurs de risques 2004 ; 2 : 21-25. 

[22] D'lvernois JF, Gagnayre R. Apprendre a eduquer le patient. Approche pedagogique. Paris, 
Maloine, 2e ed., 2004. 

[23] Masseboeuf N. Insulinotherapie fonctionnelle. Information dietetique 2005 ; 1 : 1 4-1 8. 

[24] Lacroix A, Assai JP. L'Education therapeutique des patients. Nouvelles approches de la 
maladie chronique. Paris, Maloine, 2e ed., 2003. 

[25] Brousseau AD, Gaigner C, Les pratiques alimentaires des Fran^ais : du discours a la realite. 
CREDOC, Cahier Recherche ; 2002 : 1 79. 

[26] Lahlou S. Penser manger. Paris, PUF, 1998. 

[27] ONDPS. Rapport. Cinq experimentations de cooperation et de delegation de taches entre 
professions de sante, juin 2006. 

[28] Debouzie D. Rapport. Commission pedagogique nationale de la premiere annee des 
etudes de sante. 2003. 

[29] Masseboeuf N. Formation des soignants a I'education therapeutique, sante education. 
Diabete Education 2004 ; numero special 3-6. 

[30] Dortier JF. Peut-on motiver autrui ? Sciences humaines 1 999 ; 92 : 34-35. 




Education therapeutique 
chez le patient soigne pour 
une hypertension arterielle 


X. Cirerd, C. Dourmap 


L'hypertension arterielle : une maladie chronique 
dont le traitement est demontre comme efficace 

Pour prevenir des maladies cardiovasculaires les donnees scientifiques ont 
demontre depuis plus de 30 ans I'interet d'une prise en charge de I'hyperten- 
sion arterielle. Le traitement de l'hypertension arterielle associe des mesures non 
medicamenteuses a un traitement medicamenteux. 

Les essais cliniques ont montre que le traitement antihypertenseur s'accompa- 
gne d'une reduction de I'incidence des AVC, de celle des infarctus du myocarde 
et de celle de I'insuffisance cardiaque. On estime que chez les patients pre- 
sentant une hypertension de stade 1 (PAS de 140 a 159 mmHg et/ou PAD de 90 
a 99 mmHg) associee a d'autres facteurs de risque cardiovasculaires, I'obtention 
d'une baisse durable de 12 mmHg de la PAS pendant 10 ans permet d'eviter 1 
deces pour 1 1 patients traites. Ce nombre passe a 9 s'il existe une maladie car- 
diovasculaire ou une atteinte d'un organe cible. 

Moyens pour obtenir une baisse de la pression 
arterielle 

Modifications du style de vie 

Une bonne hygiene de vie est un element essentiel a la prevention de I'HTA dans 
I'ensemble de la population et c'est un element indispensable de la prise en 
charge des patients hypertendus. Parmi les modifications majeures du style de 
vie susceptibles de faire baisser la PA figurent la reduction de poids chez les 
sujets en surpoids ou obeses, I'adoption d'une dietetique appropriee ( dietary 
approaches to stop hypertension ) avec un regime riche en potassium et en cal- 
cium et pauvre en sodium, I'activite physique et une reduction de la consomma- 
tion d'alcool. 

Si ces modifications du style de vie permettent d'abaisser la PA, I'intensite de 
la baisse est variable selon les sujets. II est observe en moyenne sur des popula- 
tions d'hypertendus une baisse de : 

■ -5 a - 20 mmHg pour 1 0 kg de perte de poids ; 

■ -8 a -14 mmHg lors du suivi d'un regime de type DASH (enrichissement en 
fruits et legumes et en laitages alleges) ; 
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■ -2 a - 8 mmHg pour si les apports sodes sont limites a 6 g par jour de chlo- 
rure de sodium ; 

■ -4 a - 9 mmHg si une activite physique reguliere est entreprise (au moins 
30 minutes par jour) ; 

■ -2 a -4 mmHg si la consommation de boisson alcoolisee est limitee a 3 ver- 
res par jour chez I'homme et 2 verres chez la femme. 

L'association de deux modifications du style de vie ou plus peut fournir des 
resultats parfois plus importants sans toutefois que cet effet soit systemati- 
quement cumulatif. 

Ces modifications du style de vie permettent aussi d'accrottre I'efficacite des 
medicaments antihypertenseurs et de reduire le risque cardiovasculaire. 

Toutefois, sur un plan strictement scientifique, il n'existe pas d'etudes qui 
comparent les effets de prevention obtenus uniquement par des modifications 
du mode de vie aux effets de prevention obtenus seulement par les traitements 
medicamenteux. 

Traitements pharmacologiques 

Cinq families pharmacologiques ont demontre, dans des essais de morbi- 
mortalite, un role de prevention des complications cardiovasculaires de I'hyper- 
tendu. Ce sont les diuretiques, les betabloquants, les inhibiteurs de I'enzyme de 
conversion, les antagonistes calciques et les antagonistes recepteurs de I'angio- 
tensine 2. Ce benefice paraTt essentiellement associe a la baisse tensionnelle 
induite par le traitement. 

L'analyse globale des etudes qui comparent les benefices du traitement par 
comparaison au placebo indique des benefices pour la prevention des AVC et de 
la maladie coronaire dans toutes les formes d'HTA (systolo-diastolique et systoli- 
que isolee). 

Les medicaments pour I'hypertension arterielle etant nombreux et leur 
gamme de prix relativement etendue, ils representaient en 1996, 1,4 milliards 
d'euros, soient 12 % de I'ensemble de la prescription pharmaceutique et 43 % 
des medicaments cardiovasculaires. 

Eduquer, informer a chaque etape : annonce du 
diagnostic 

L'hypertension arterielle est pour chaque patient une longue histoire. II est done 
primordial d'adapter les messages a chaque « chapitre » du livre, ce qui impli- 
que dans la relation medecin-patient d'explorer les croyances des patients pour 
combattre les idees refues et delivrer une information adaptee a chacun, a cha- 
que etape de la prise en charge. 

Annoncer une maladie chronique qui ne se guerit pas, 
mais qui se soigne bien 

Le premier point a tirer au clair des I'annonce du diagnostic est le fait que I'HTA 
est une maladie chronique dont la cause est liee a un dysfonctionnement du 
systeme arteriel qui en I'absence de traitement conduira a des maladies aigues 


21 . Education therapeutique chez le patient soigne pour une HTA 


187 


et parfois gravement handicapantes (I'accident vasculaire cerebral, I'infarctus du 
myocarde, I'insuffisance cardiaque). 

Toutes les enquetes montrent que la croyance majoritaire de la population 
generale et des patients concernant la cause de I'HTA est que la maladie est la 
consequence du stress rencontre dans la vie professionnelle ou personnels. 

Cette croyance induit des attitudes inappropriees car si la plupart des patients 
acceptent assez facilement une prise en charge a court terme parce que la 
connaissance de chiffres de PA eleves est une information angoissante, la norma- 
lisation des chiffres de la PA obtenue avec le traitement en quelques semaines va 
conduire de nombreux patients a imaginer qu'une fois la PA normalisee, et la 
situation de stress passee, le traitement va pouvoir etre arrete. L'annonce du dia- 
gnostic est done une etape cruciale dans I'education des patients. Les explica- 
tions initiales sur les causes de I'HTA (une maladie arterielle parfois hereditaire et 
souvent declenchee par des facteurs favorisants (surpoids, sedentarite, vieillisse- 
ment premature des arteres lies aux facteurs de risque vasculaire cholesterol, 
tabac, diabete...) et sur les moyens de traitements qui permettent de « soigner » 
mais sont le plus souvent inefficaces pour « guerir » sont essentielles a donner. 

L'annonce du diagnostic d'HTA sera explicite mais rassurante afin d'expliquer 
que la maladie, invisible et non douloureuse, ne devoilera sa gravite que quel- 
ques annees plus tard si aucun traitement n'est suivi. En revanche, il est neces- 
saire d'expliquer que I'efficacite habituelle des traitements permettra le retour 
aux valeurs d'une PA normale qui ne devra toutefois pas conduire a I'arret du 
traitement. Ainsi, l'annonce du diagnostic d'HTA devra conduire a trouver 
I'equilibre entre la mauvaise nouvelle du risque d'une complication grave (I'acci- 
dent cardiovasculaire) et I'attitude trop rassurante du rapide retour a la normale 
de la PA sous le traitement qui pourra favoriser le frequent deni observe face a 
cette maladie qui reste tres mysterieuse pour les patients. 

Eduquer, informer a chaque etape : initier les 
therapeutiques 

Faire admettre les moyens therapeutiques efficaces 

La deuxieme etape de la prise en charge est de faire admettre les moyens thera- 
peutiques efficaces. Pour cela, il va falloir passer un marche ou contrat therapeu- 
tique avec chaque patient. 

Une periode initiale de trois a six mois sera decidee pour apprecier la faisabi- 
lite des methodes nutritionnelles et d'une modification de I'hygiene de vie 
comme moyen de traitement de I'HTA. L'efficacite partielle de ces mesures 
necessitera la mise en route d'un traitement medicamenteux. 

Toutefois, comme ces moyens non medicamenteux n'ont pas une efficacite 
comparable chez tous les patients, I'information initiale sur les benefices atten- 
dus de ces methodes sur la baisse de la pression arterielle devra se faire en toute 
franchise. Ainsi, il devra etre annonce que la perte de poids souvent efficace 
chez un patient en surpoids est rarement efficace dans I'HTA systolique. De 
memes seuls 30 % des hypertendus etant sensibles a une reduction des apports 
sodes, les conseils d'une reduction du sel « cache » contenus dans les fromages 
et la charcuterie seront plus utiles que la mise a un regime « sans sel » car la 
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richesse en graisse animale de ces aliments conduit aux apports caloriques 
excessifs souvent observes chez I'hypertendu. 

La limitation de la consommation d'alcool est souvent utile chez les gros 
consommateurs chez lesquels augmenter la posologie des antihypertenseurs 
s'avere le plus souvent moins efficace que le sevrage des boissons alcoolisees 
pour obtenir le controle de la pression arterielle... 

La promotion de I'activite physique est toujours recommandable mais sera sur- 
tout interessante chez les hypertendus en surpoids. II est neanmoins utile de pre- 
ciser, car c'est encore une autre idee regue, que souffrir d'HTA ne contre- 
indique pas une activity sportive si celle-ci se realise apres un bilan cardiologique 
eliminant une pathologie cardiaque et si le sport pratique est de type endurance. 

Prescription de medicaments antihypertenseurs 

La mise en route des therapeutiques medicamenteuses implique d'etablir une 
reelle relation de confiance avec le patient afin de trouver le bon echange sans 
faire croire au « miracle ». En effet, la probability de trouver du premier coup le 
traitement a la fois parfaitement tolere et efficace reste en effet faible en depit 
des nombreux medicaments antihypertenseurs aujourd'hui disponibles. 

II est tout aussi indispensable d'informer le patient de I'effet indesirable poten- 
tiel le plus frequent de chacun des medicaments presents, en soulignant que son 
apparition pourra conduire a la diminution de la dose ou a I'arret du traitement 
pour son remplacement par un autre medicament. 

La mise en oeuvre d'un traitement antihypertenseur ne devrait pas alterer la 
qualite de vie. La minimisation, des inconvenients lies a la therapeutique fait par- 
tie integrante des objectifs et des attentes therapeutiques. 

A cet egard, le traitement doit etre mis en oeuvre avec le souci constant de 
limiter au maximum les contraintes en proposant I'antihypertenseur le plus 
adapte a la vie des patients. C'est ainsi que seront privilegiees tout naturelle- 
ment les molecules ne necessitant qu'une prise par jour et les associations fixes 
permettant de limiter le nombre de comprimes. 

La recherche du traitement le mieux tolere s'impose en parallele. II existe 
aujourd'hui une large palette d'antihypertenseurs efficaces et d'une excellente 
tolerance, qui permet de preserver totalement la qualite de vie, a condition de 
s'enquerir des effets secondaires eventuels et de prendre le temps d'identifier le 
medicament le plus adapte. 

Tous les efforts accomplis en ce sens contribuent a ameliorer I'adhesion aux 
traitements, qui constitue, comme dans toutes les pathologies chroniques, un 
point parfois delicat. 

Eduquer, informer a chaque etape : observance 
aux traitements 

Chez un hypertendu, la non-observance n'est pas un phenomene constant au 
cours du temps. II existe des periodes de plus grande vulnerability a I'adhesion 
aux traitements. Des travaux realises au Canada apportent un nouvel eclairage 
sur ces periodes ou I'observance est la plus delicate chez I'hypertendu. Les don- 
nees informatisees concernant la delivrance des prescriptions demontrent que le 
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debut de la prise en charge de I'hypertension arterielle est une periode a haut 
risque de non-observance. Le suivi de cette cohorte canadienne montre que 
20 % des hypertendus ne vont pas renouveler leur premiere ordonnance. II peut 
etre conclu que la maladie est soit mal expliquee soit mal comprise. En tous cas, 
c'est I'indication que la relation medecin-malade se trouve au coeur de I'ade- 
quation entre la prescription et le comportement reellement adopte par le 
malade. L'observance est en grande partie conditionnee par la personnalite du 
malade qui s'investit plus ou moins dans la prise en charge de sa pathologie 
chronique. « On ne naTt pas mauvais observant, on le devient. » 

La mauvaise observance n'est pas pour autant une fatalite mais elle traduit 
plutot un message du patient. II convient alors d'en saisir la teneur afin de pou- 
voir negocier un projet de soins realiste et bien compris. Dans 80 % des cas, il 
existe un defaut de motivation par refus de la maladie. Certains sont defus « Je 
ne suis pas controle, mon traitement ne sert a rien » tandis que d'autres se plai- 
gnent de symptomes car « On les a rendus malades ». 

La tolerance du traitement est ainsi un element capital en debut de traitement 
car la survenue des effets indesirables est deletere sur l'observance... II faut 
neanmoins avertir le patient de la possibility d'effets secondaires et des difficul- 
tes a choisir le meilleur traitement parmi tous ceux qui sont disponibles actuelle- 
ment. Un trop grand empressement a obtenir les objectifs tensionnels peut aussi 
aller a I'encontre du but escompte car une chute trop rapide de pression arte- 
rielle est souvent accompagnee d'une fatigue parfois dissuasive pour la poursuite 
du traitement. 

Un autre des pieges de la prise en charge de I'hypertension arterielle au long 
cours est la fausse impression de guerison que ressent le patient. Lorsque le trai- 
tement est efficace et bien tolere, le patient peut penser « II n'y a rien de nou- 
veau et je vais voir ce qui se passe si j'arrete mon traitement. » Cette attitude est 
adoptee le plus souvent a I'insu du medecin. Plus difficile, la pression arterielle 
ne remonte pas tout de suite a I'arret du traitement, ce qui peut conforter le 
patient dans sa non-observance. En effet, plusieurs etudes montrent qu'il faut 
plusieurs mois pour voir la pression arterielle remonter a son niveau initial. De 
plus, tous les hypertendus ne sont pas concernes. A six mois, seulement 80 % 
des malades seront de nouveau hypertendus alors que 20 % resteront normo- 
tendus. Ce sont les patients qui ont adopte des mesures hygieno-dietetiques a 
I'arret du traitement antihypertenseur qui seront les plus nombreux a observer 
un maintien a la normale de leur pression arterielle. 

Dans I'hypertension arterielle, devaluation de l'observance ne se cantonne pas 
a I'estimation de la prise des medicaments. Elle doit comporter I'analyse de tous 
les comportements qui sont en cause dans la gestion au long cours de I'HTA. II 
s'agit notamment du suivi des conseils hygieno-dietetiques, de I'assiduite aux 
consultations et de la stabilite de la relation medecin-patient au long cours. La 
quantification de l'observance a longtemps ete difficile a effectuer car cette 
information restait le plus souvent meconnue soit par ignorance soit par deni. 
Une enquete realisee en 1999 par la Caisse nationale d'assurance maladie illustre 
tres bien le suivi des conseils hygieno-dietetiques. Elle montre que les mesures 
hygieno-dietetiques sont mal suivies dans leur ensemble. En effet, dans 1 3 % 
des cas, la reduction de consommation d'alcool n'est pas suivie, alors que pour 
la consommation de sel 32 % des patients renoncent a reduire leur apport sode. 
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Enfin, 47 % des hypertendus n'ont pas perdu de poids tandis que 51 % n'ont 
pas repris une activite physique. 

Evaluation de I'observance de I'hypertendu en 
pratique clinique 

II n'existe aucun moyen parfait permettant de mesurer I'observance de I'hyper- 
tendu. Le comportement du patient au sein meme du suivi de son HTA pourra 
alerter son medecin sur une eventuelle inobservance : irregularite du suivi, clini- 
que ou biologique, non-respect des regies hygieno-dietetiques conseillees, non- 
connaissance de son traitement. Un patient qui demontre une motivation 
materialise par une perte de poids, la reprise du sport, I'arret du tabac ou de 
I'alcool est le plus souvent un patient observant quant au traitement medica- 
menteux. Parfois les traitements presentent I'avantage de certains effets mesura- 
bles, comme la bradycardie sous betabloquants, qui assureront de fa^on 
objective la prise medicamenteuse. D'autres criteres objectifs pourront aussi per- 
mettre d'evaluer I'observance des traitements, notamment sur le plan biologi- 
que : augmentation de I'uricemie et diminution de la kaliemie sous diuretiques. 
Enfin il existe desormais des piluliers electroniques qui indiquent I'heure de prise 
medicamenteuse au medecin mais ces outils sont reserves a devaluation dans les 
essais therapeutiques. 

Si I'observance doit etre au centre de devaluation therapeutique, il ne fait pas 
oublier certaines constatations : un patient peut venir regulierement aux rendez- 
vous sans etre pour autant observant, une regularisation des chiffres tensionnels 
peut etre observee sans que le patient n'ait pris le moindre traitement present, 
ou encore un patient peut etre observant et presenter tout de meme une HTA 
resistante. Parfois la prise du traitement uniquement dans les jours precedant la 
consultation peut suffire a normaliser les chiffres de PA. 

Pour estimer I'observance therapeutique des patients hypertendus, il a ete 
propose de realiser un autoquestionnaire. Cet outil, reproductible a chaque 
consultation, est rapide et fiable. 

Test d'evaluation de I'observance (TEO) 

Chaque question implique une reponse par oui ou par non. 

1 . Ce matin avez-vous oublie de prendre votre medicament ? 

2. Depuis la derniere consultation avez-vous ete en panne de medicament ? 

3. Vous est-il arrive de prendre votre traitement avec retard par rapport a I'heure 
habituelle ? 

4. Vous est-il arrive de ne pas prendre votre traitement parce que certains jours 
votre memoire vous fait defaut ? 

5. Vous est-il arrive de ne pas prendre votre traitement parce que certains jours 
vous avez I'impression que votre traitement vous fait plus de mal que de bien ? 

6. Pensez-vous que vous avez trap de comprimes a prendre ? 

Interpretation du test 

Bonne observance (0 oui) 

Minime probleme d'observance (1 ou 2 oui) 

Mauvaise observance (>3 oui) 
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Quelques regies pouvant aider un patient au respect 
de son traitement 

■ Faites vous expliquer les risques de I'HTA. 

■ Comprenez bien I'importance du traitement. 

■ Voyez s'il est possible de prendre votre traitement en une seule prise. 

■ Programmer la prise des medicaments a la meme heure pour en faire une 
habitude. 

■ Les medicaments pris le matin sont moins souvent oublies que ceux pris le 
soir. 

■ En cas d'oubli d'une prise a I'heure precise, ne pas attendre 24 heures pour la 
suivante. Prendre vos medicaments au moment ou I'on y pense et decaler la 
prise suivante d'autant d'heures oubliees. 

■ En deplacement, en week-end, en vacances, il faut redoubler de vigilance car 
les medicaments sont plus souvent oublies. 

■ En cas d'oubli un jour, ne pas doubler la dose le lendemain. 

■ En voyage, repartir les medicaments dans deux valises. 

■ En voyage, avec un decalage horaire, se fixer sur I'heure du reveil pour pren- 
dre les medicaments. 

■ Se rendre chez le pharmacien, avant la fin de la boTte de medicament qui en 
contient le moins (28 comprimes). 

■ Se rendre chez le medecin a temps pour le renouvellement de I'ordonnance. 

■ Si le traitement est mal supporte, en parler au medecin, avant toute 
interruption. 

■ La surveillance par automesure ameliore souvent le respect de son traitement. 


Automesure de la tension : outil d'aide a I'education 
de I'hypertendu 

De la mesure de la tension arterielle... a I'hypertension 

La tension arterielle d'un individu n'est pas une valeur stable. Les mesures de 
tension arterielle effectuees chez une personne en bonne sante montrent que 
des elevations de tension de quelques minutes sont observees dans de nom- 
breuses circonstances : emotion, activite physique, colere, stress. II est observe 
egalement une baisse de la tension apres quelques instants de repos et au cours 
du sommeil. 

On parle d'hypertension arterielle si un patient ne parvient pas a abaisser sa 
tension apres un repos de quelques minutes. Comme les fluctuations de la ten- 
sion peuvent etre importantes, une mesure unique risque de donner un resultat 
trompeur, faisant croire a une hypertension alors qu'il ne s'agit que d'une ele- 
vation banale. 

Automesure pour qui ? 

La surveillance de la tension par I'individu lui-meme est appelee automesure. 
L'automesure de la tension, est actuellement recommandee pour aider au 
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diagnostic de I'hypertension et au suivi de I'efficacite du traitement. 
L'automesure est deconseillee chez les patients anxieux ou stresses. 

Comment choisir un appareil : bras ou poignet ? Si les tensiometres utilises 
sur le poignet semblent plus faciles d'utilisation, les tensiometres positionnes sur 
le bras sont plus fiables. 

La liste des appareils recommandes par I'Agence franfaise de securite sanitaire 
(Afssaps) est regulierement mise a jour sur Internet : www.afssaps.sante.fr ou 
www.comitehta.com 

Automesure : ce que doit faire le patient 

Circonstances 

Mesurer au calme et au repos, en position assise. 

II est suffisant d'effectuer le releve d'automesure dans les jours qui precedent 
la visite chez le medecin. 

II est deconseille de realiser les mesures dans un environnement bruyant, apres 
un exercice physique intense, en fumant, dans un moment de stress de contra- 
riety, en parlant ou en marchant. 

Restez assis et au calme pendant 5 minutes avant de debuter l'automesure. 

Si le tensiometre est positionne sur le poignet, est indispensable que le poi- 
gnet soit a la hauteur du coeur lorsque la mesure est effectuee. 

Nombre de mesures : la « regie des 3 » 

II est conseille d'effectuer : 

■ 3 mesures le matin, entre le lever et le petit dejeuner, a quelques minutes 
intervalle ; 

■ 3 mesures le soir, entre le dmer et le coucher, a quelques minutes intervalle ; 

■ 3 jours de suite. 

Completer le releve d'automesure 

Tous les chiffres sont necessaires pour permettre une interpretation par le 
medecin. En aucun cas, certains chiffres juges trap eleves seront elimines par le 
patient. Chaque mesure doit etre notee sur le releve d'automesure, notamment 
si I'appareil ne comporte pas de memoire electronique. 

Automesure : ce que doit faire le medecin 
Effectuer la moyenne des mesures 

C'est la moyenne d'au moins 12 mesures sur les dix-huit realisees sur trois jours, 
qui va permettre de juger du niveau de la tension arterielle avec l'automesure. 

Interpretation 

La tension mesuree au cours d'une automesure est souvent differente de celle 
prise par le medecin pendant la consultation : une tension chez le medecin a 
1 40/90 correspond en automesure a 1 35/85. 

Le patient ne doit pas modifier son traitement sans avoir pris I'avis de son 
medecin. 
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Eduquer I'hypertendu : recommandations d'un 
comite d'expert 

Selon un comite d'experts nord-americains (JNC VII), les etudes comportemen- 
tales montrent que le traitement le plus efficace prescrit par le meilleur medecin 
n'est rien sans la motivation. Le patient doit etre pleinement conscient des 
enjeux pour s'impliquer dans le traitement et changer ses habitudes de vie. Une 
experience positive et la confiance entretiennent la motivation. Si I'empathie 
renforce la confiance mutuelle, le comportement des patients reste influence par 
leurs references culturelles, leurs croyances et leurs experiences anterieures avec 
les soignants. Une approche centree sur le patient et un contrat sur les delais 
pour y parvenir sont importants. Le depassement des objectifs doit etre discute 
en toute honnetete avec une attitude claire pour eviter tout sentiment d'echec 
lie a un manque de reactivite du medecin. La mauvaise connaissance de la mala- 
die et de ses enjeux est source de mauvaise observance. En outre, le deni de la 
maladie fonde sur I'absence de symptomes, la symbolique negative du medi- 
cament, le manque d'implication du patient ou les effets indesirables genants 
sont autant d'obstacles sur le parcours du controle tensionnel. Sans oublier le 
cout et les contraintes du traitement comme le transport, les polytherapies, la 
difficulte a prendre des rendez-vous dans une vie toujours plus exigeante. 
L'intervention d'autres acteurs de sante tels que les infirmieres ou les pharma- 
ciens est positive sur le controle tensionnel. 
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Education therapeutique 
dans l'epilepsie 


S. Dupont 


L'epilepsie est I'une des affections neurologiques les plus frequentes. Son incidence 
annuelle se situe entre 20 et 1 30 nouveaux cas pour 1 00 000 habitants, et sa pre- 
valence moyenne oscille entre 0,5 et 0,8 % de la population [1]. D'apres I'OMS, il 
existerait dans le monde environ 50 millions de patients epileptiques. La preva- 
lence de I'epilepsie sur la duree de la vie, c'est-a-dire le nombre de personnes qui 
a I'heure actuelle dans le monde souffrent d'epilepsie, en ont souffert par le passe 
ou en souffriront a I'avenir pourrait s'elever a pres de 1 00 millions de personnes. 
On considere ainsi en France que I'epilepsie affecterait entre 400 000 et 500 000 
personnes. 

L'epilepsie se definit par la repetition de crises d'epilepsie elles-memes definies 
comme la consequence clinique d'une decharge neuronale excessive et hyper- 
synchrone interessant tout ou partie du cortex cerebral. Derriere cette definition 
generaliste, se cachent en fait des situations cliniques, etiologiques et pronosti- 
ques tres heterogenes. Environ, 60 a 70 % des patients epileptiques souffrent 
d'epilepsie partielle, c'est-a-dire d'une epilepsie dont le point de depart est situe 
dans une zone definie du cerveau (lobe temporal, frontal, occipital ou parietal), 
la presentation clinique sera alors fonction de ce point de depart avec une 
bonne correlation anatomo-clinique (exemple : symptomes visuels dans une 
crise occipitale, symptomes dysmnesiques dans une crise temporale...). Le reste 
des patients souffre d'epilepsie dite generalisee avec la encore diverses formes 
cliniques, allant de la simple absence a la secousse myoclonique jusqu'a la crise 
generalisee tonico-clonique. Les traitements de I'epilepsie sont egalement varies 
avec en tout premier lieu les medicaments antiepileptiques : environ 30 % des 
patients souffrant d'epilepsie partielle et 10 a 20% des patients souffrant 
d'epilepsie generalisee sont dits pharmacoresistants, c'est-a-dire non controles 
par les medicaments. Pour ces patients, d'autres solutions therapeutiques exis- 
tent : la chirurgie (pour les patients souffrant d'epilepsie partielle avec un foyer 
epileptique situe dans une zone non fonctionnelle et done resecable) ou les sti- 
mulations diverses (nerf vague, noyaux gris, cortex...). 

Difficultes specifiques rencontrees par les patients 
epileptiques 

Observance medicamenteuse 

Comme toute pathologie chronique imposant la prise d'un traitement medica- 
menteux au long cours, I'epilepsie expose au risque de mauvaise observance 
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medicamenteuse. Une etude recente qui s'est interessee a la non-observance 
medicamenteuse au sein d'une population d'epileptiques suivis dans un centre 
secondaire d'epilepsie a retrouve des chiffres de 59 % de mauvaise adherence 
au traitement, la compliance etait inversement correlee a la frequence des crises 
et a la duree devolution de l'epilepsie [2]. Une analyse multivariee fondee sur 
les resultats d'un questionnaire envoye a 696 patients epileptiques a retrouve les 
facteurs suivants comme significativement associes a la compliance medicamen- 
teuse : age des patients (I'adolescence etant clairement un facteur de non-com- 
pliance), sentiment qu'ont les patients de I'importance de prendre leurs 
medicaments, sensation ou non de stigmatisation liee a la maladie, polymedi- 
cation ou non, effets secondaires lies au traitement et surtout frequence du suivi 
avec le medecin prescripteur et explications donnees par ce dernier sur I'impor- 
tance du traitement et de son observance [3]. 

Application des regies hygieno-dietetiques au 
quotidien 

Les regies hygieno-dietetiques font partie integrante du traitement antiepilep- 
tique : dormir suffisamment, pratiquer une activite sportive regulierement, lutter 
contre le stress, eviter la surconsommation d'excitants (alcool, cafe, the)... 

Lors d'une consultation d'epileptologie, les questions qui reviennent le plus 
souvent concernent ces fameuses regies hygieno-dietetiques Qu'en est-il reel- 
lement ? Que peut faire ou ne pas faire un patient epileptique en matiere 
hygieno-dietetique ? Le stress provoque-t-il reellement des crises, le sport ne ris- 
que-t-il pas au contraire d'engendrer des crises, peut-on turner, boire de I'alcool, 
consommer du cafe lorsque Ton est epileptique ? 


Limitation des modes de vie et interdits 

L'epilepsie est grevee d'une lourde comorbidite psychiatrique. Les patients epi- 
leptiques, notamment ceux pharmacoresistants, ont un taux plus eleve de 
depression (frequemment non diagnostiquee comme telle), d'anxiete et meme 
de taux de suicide [4]. II existe une relation inverse tres significative entre la qua- 
lite de vie ressentie des patients epileptiques et un syndrome anxiodepressif 
sous-jacent. 

L'epilepsie est par ailleurs associee a de nombreux interdits : 

■ interdiction de la conduite automobile tant que les crises ne sont pas parfaite- 
ment bien equilibrees par le traitement sur une periode de 2 ans ; 

■ interdiction legale d'exercer certaines professions (meme en cas d'epilepsie 
equilibree) : chauffeurs profession nels (taxis, poids lourds, bus), pilotes d'avion, 
metiers de I'armee et de la gendarmerie... ; 

■ restriction d'acces a certaines professions : personnel de la petite enfance, pro- 
fessions de securite... 

Une etude recente sur les preoccupations des patients epileptiques a 
montre que les limitations du mode de vie, les difficultes d'emploi et la restric- 
tion de la conduite automobile etaient au premier plan des preoccupations de 
ces patients [5]. 
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Meconnaissance et ostracisation de la maladie 
dans la population 

Une enquete ayant porte sur 20 000 jeunes aux Etats-Unis montrait que plus de 
66 % d'entre eux declaraient ne pas vouloir « sortir » avec un(e) epileptique [6]. 
Cette enquete revelatrice montre bien le niveau d'ostracisation de la maladie 
epileptique dans le grand public. Pour beaucoup, I'epilepsie se resume a la crise 
convulsive tonico-clonique et est consideree comme une maladie psychiatrique. 
La terminologie employee pour decrire certaines crises d'epilepsie est a ce titre 
revelatrice : crises petit mal, crises grand mal... L'epoque ou I'on brulait les epi- 
leptiques sur le bucher est certes revolue mais les mentalites evoluent 
lentement. 

La vision culturelle joue egalement une grande influence sur cette stigmatisa- 
tion de I'epilepsie et il est clair que I'epilepsie n'aura pas les memes retentisse- 
ments en France, en Afrique ou en Chine. 

Le probleme majeur est toutefois celui de la meconnaissance de la maladie : 
meconnaissance du grand public, mais aussi, et c'est plus grave, des patients 
eux-memes ! Une etude ayant porte sur les connaissances qu'avaient les patients 
epileptiques de leur pathologie montrait que quasiment les deux tiers de ces 
patients ne connaissaient ni le type d'epilepsie dont ils souffraient, ni les resultats 
des bilans effectues (EEG, imagerie cerebrale), ni dans 38 % des cas le but meme 
du traitement qui leur etait prescrit [7]. 

Desir de procreation 

En France, 0,4 a 0,8 % des femmes enceintes sont epileptiques. II est clair que le 
deroulement de la grossesse, les repercussions de cette derniere sur le controle des 
crises et surtout le bon devenir du foetus puis du nouveau-ne seront fonction du 
type de crises d'epilepsie et surtout du traitement anti-epileptique associe. On sait 
desormais depuis de nombreuses annees que beaucoup de medicaments anti- 
epileptiques sont teratogenes. De fagon generale, le risque malformatif est 
d'autant plus grand que les posologies sont elevees et que le nombre d'anti- 
epileptiques est important, d'ou la necessite de reevaluer et simplifier si cela est 
possible le traitement avant la grossesse. Une information claire sur le deroulement 
futur de la grossesse, la necessite eventuelle d'alleger les traitements et surtout de 
planifier bien en amont la grossesse doit done etre donnee tres tot a toute jeune 
patiente epileptique, meme si le desir de grossesse n'est pas encore present. 

Pour repondre a certains de ces problemes, aider le patient a mieux gerer sa 
maladie et son traitement ainsi qu'a ameliorer sa qualite de vie, des programmes 
d'education therapeutique ont ete mis en oeuvre. 

Programmes d'education therapeutique existants : 
revue de la litterature 

Differents programmes d'education therapeutique existent de par le monde, 
tous sont fondes sur cinq points cles [8] : 

■ restaurer la confiance en soi ; 

■ apprendre a vivre avec la stigmatisation, les prejuges ; 

■ comprendre I'epilepsie ; 
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■ gerer les crises ; 

■ comprendre les traitements. 

Les modalites d'application varient selon les pays ou les centres ou sont mis 
en place ces programmes, allant de seances de groupe sur 2 jours a I'hopital 
dans les pays anglo-saxons [9] a des seances de 2 heures par semaine pendant 2 
mois au cabinet du medecin en Allemagne ou en Autriche [1 0]. 

Un exemple concret du contenu de deux de ces programmes est decrit dans 
les encadres 22.1 et 22.2. 


Encadre 22.1 


Programme therapeutique de la Sepulveda Epilepsy Education [9], 

Premiere partie - Aspects medicaux de I'epilepsie 

Pourquoi il est essentiel de comprendre I'epilepsie 

Explication de I'epilepsie 

Le diagnostic de I'epilepsie 

Mieux controler ses crises 

Premiers secours 

Pronostic : que va-t-il m'arriver a I'avenir ? 

Seconde partie - Aspects sociaux et emotionnels de I'epilepsie 

Problemes psychologiques de I'epilepsie 
Faire face aux problemes psychologiques 
Aspects familiaux de I'epilepsie 
Aspects sociaux de I'epilepsie 
L'epilepsie au travail 
Ressources, ou trouver de I'aide 


Encadre 22.2 


Programme therapeutique MOSES (Modular Service Package 
Epilepsy) [10], 

Neufs modules 

1 . Vivre avec I'epilepsie (reconnaitre et exprimer ses emotions, comprendre et developper 
des strategies de coping) 

2. Donnees epidemiologiques sur I'epilepsie 

3. Connaissances de bases (causes, physiopathologie, les differents types de crises) 

4. Interet des examens complementaires (EEG, IRM) 

5. Traitement (les medicaments, I'importance d'une participation active du patient au 
traitement) 

6. Controle des crises (reconnaitre et eviter les facteurs declenchants, reagir des I'apparition 
d'une aura) 

7. Pronostic 

8. Aspects psychosociaux (consequences de I'epilepsie sur la qualite de vie, ameliorer 
I'estime de soi, encourager les relations sociales) 

9. Les sources de soutien (assistance juridique et institutionnelle, groupes d'entraides) 
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Globalement, tous ces programmes ont retrouve des resultats positifs en 
termes de : 

■ competences : 

• amelioration des connaissances et de la comprehension de la maladie, 

• mise en place de strategies d'adaptation (coping), 

• meilleure compliance au traitement, 

• plus grande capacite a faire face aux crises, 

• meilleure qualite de vie, 

■ evolution clinique : 

• reduction de la frequence des crises, 

■ vecu : 

• reduction de I'anxiete et de la depression, 

• meilleure estime de soi, 

■ satisfaction des patients. 

En France, un programme d'education therapeutique a ete recemment deve- 
loppe apres plusieurs etapes methodologiques. 

Programme national d'education therapeutique 

Le programme d'education therapeutique destine aux patients epileptiques est 
un programme national ne d'un groupe de reflexion reunissant des medecins 
epileptologues. II a ete congu avec I'aide d'une societe specialised dans la mise 
en place des projets d'education therapeutique grace au support logistique d'un 
laboratoire pharmaceutique. 

La mise en place du programme a necessite plusieurs etapes. 

Enquete de besoins 

Une enquete de besoins fondee sur des entretiens individuels a ete realisee chez 
30 patients epileptiques, 10 neurologues hospitaliers et liberaux, et 8 soignants. 
Deux grands axes ont ete identifies suite a cette enquete : 

■ les besoins prioritaires des patients epileptiques en termes d'information et 
d'education axes sur le retentissement psychologique face a la maladie, les difficul- 
tes liees a la gestion de la maladie au quotidien et ses repercussions socio-familiales ; 

■ la perception par les professionnels des difficultes rencontrees au quotidien 
dans la prise en charge des patients epileptiques 

Mise au point du programme therapeutique 

Des objectifs pedagogiques correspondant aux axes prioritaires identifies dans 
I'enquete de besoin ont ete definis. 

Le deroulement du programme est le suivant : 

■ I'education therapeutique se decline en deux seances individuelles et trois 
seances collectives ; 

■ la premiere seance est individuelle : elle a pour objectif d'identifier les besoins 
educatifs individuels du patient, d'etablir avec lui des objectifs pedagogiques 
personnalises et presenter le programme ; 
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■ la premiere seance collective a pour objectif de comprendre la maladie : lobes 
du cerveau, symptomes des crises, bilans effectues (EEC, imagerie) ; 

■ la deuxieme seance collective porte sur le traitement et I'interet capital de 
I'observance medicamenteuse et les regies hygieno-dietetiques ; 

■ la deuxieme seance individuelle se recentre sur les reponses propres a la pro- 
blematique de chaque patient et sur la mise en place d'un projet personnel ; 

■ la troisieme seance collective est davantage axee sur I'aspect social (conduite, 
travail, maison departementale des personnes handicapees...) et pratique (gros- 
sesse, voyages, vaccinations, decalage horaire...) de I'epilepsie et permet au 
patient de s'adapter aux situations de la vie quotidienne. 

Des outils elabores specifiquement pour animer les differentes seances ont ete 
mis a la disposition des equipes participant au programme d'education. 

Formation des soignants du service participant au 

programme d'education therapeutique 

Des soignants volontaires (cadre infirmier, infirmiere de coordination, infirmiers, 
aides-soignants, secretaire hospitaliere, techniciens EEG video, assistante sociale 
et medecin coordonnateur expert en epileptologie) ont ete formes dans chaque 
centre. La formation s'est deroulee sur deux jours a Paris a plusieurs reprises et a 
ete effectuee par la societe de conseil a I'origine du projet. 

Demarrage du programme 

Le programme a demarre en France en 2007. A ce jour, quatre centres recrutent 
de fafon active. Les patients inclus sont des patients epileptiques nouvellement 
diagnostiques ou souffrant d'une epilepsie pharmacoresistante. Ils doivent etre 
majeurs et ne pas presenter de comorbidite psychiatrique significative. 

Evaluation du programme 

Les criteres devaluation concernent des effets immediats suivants : connaissan- 
ces acquises suite au programme (QCM avant et apres programme), satisfaction 
des patients, satisfaction des professionnels ainsi que faisabilite du programme. 

A distance, il s'agit d'evaluer deux effets attendus du programme : I'obser- 
vance therapeutique des patients et leur qualite de vie (QOLIE 31). II s'agira 
d'etudier I'apport des apprentissages realises par les patients grace au pro- 
gramme comme, par exemple : I'amelioration des connaissances, la maltose des 
gestes a faire ou a ne pas faire en cas de crise, la comprehension du role des 
medicaments, les strategies mises en oeuvre par le patient pour eviter les omis- 
sions de medicaments, les strategies pour relativiser les interdits et leur influence 
dans I'amelioration de I'observance therapeutique et la qualite de vie. 

Les objectifs primaires sont d'ameliorer I'observance therapeutique et les 
connaissances du patient sur sa maladie. L'objectif secondaire est d'ameliorer la 
qualite de vie des patients en les aidant a mieux gerer leur quotidien et en leur 
fournissant une information de qualite qu'ils pourront partager avec leur entou- 
rage, leur apportant ainsi un moyen de s'affranchir de I'ostracisation liee a leur 
maladie. 
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Conclusion 

L'epilepsie est une maladie frequente, complexe et potentiellement invalidante. 
Sa prise en charge optimale requiert I'implication de differents intervenants : 
medicaux (connaissance du diagnostic syndromique precis, choix et posologies 
appropries des medicaments), psychologues (soutien psychologique, psychothe- 
rapie ou traitement antidepresseur si besoin), sociaux et paramedicaux (mesures 
d'hygiene de vie, gestion du traitement). La pratique quotidienne met en exer- 
gue le defaut d'information des patients epileptiques, la meconnaissance de leur 
maladie et des principes du traitement. Un programme adapte d'education the- 
rapeutique destine aux patients epileptiques semble done indispensable pour 
aider au mieux les patients a gerer et accepter une maladie dont le vecu 
demeure pejoratif et parfois douloureux. 
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Le dictionnaire medical definit le symptome comme « la manifestation d'un etat 
pathologique pergu subjectivement par le patient, n'ayant pas une valeur essen- 
tielle pour le diagnostic, mais qui le pousse a avoir recours au medecin ». Cette 
definition temoigne de plusieurs siecles d'histoire de la medecine, et situe les 
enjeux de la relation entre le patient, son symptome, son traitement et son 
medecin. Le contentieux entre ce symptome « pergu par le patient » et sa prise 
en compte par le medecin, dans le cadre de la maladie, est consequent, et 
temoigne de I'influence determinate qu'a eu la correlation anatomo-clinique 
dans I'avenement de la medecine moderne franfaise des xix e et xx e siecles, aux 
depens de la medecine symptomatique, plus en vogue dans les pays anglo- 
saxons et n'ayant pas I'aspect pejoratif decrit dans nos facultes de medecine 
d'autrefois. En temoignent encore aujourd'hui les difficultes et les reticences a 
mettre en oeuvre les dispositifs hospitallers de lutte contre la douleur, symptome 
des symptomes... 

Les relations entre symptomes des patients porteurs de maladies chroniques 
et observance therapeutique sont complexes et n'ont fait I'objet que de peu 
d'etudes publiees. Les contributions se situent soit dans le domaine de « la lec- 
ture psychanalytique » du symptome et sa place dans la relation therapeutique 
medecin-malade [1], soit dans celui de I'investigation sociologique des determi- 
nants contribuant a ameliorer I'observance therapeutique. 

Le symptome respiratoire 

Pour les maladies respiratoires, le symptome le plus specifique dont il sera ques- 
tion dans ces lignes est la dyspnee : « gene a respirer » precise le Littre, qui en 
rapporte I'utilisation aux ecrits medicaux d'Ambroise Pare. Les expressions tradui- 
sant cet inconfort respiratoire sont multiples (avoir le souffle court, coupe, etre a 
bout de souffle, cracher ses poumons, etc.) et refletent I'extreme variabilite inte- 
rindividuelle dans la perception et I'expression de ce symptome, comparative- 
ment a I'expression de la douleur. Outre des elements physio-pathologiques, des 
elements psycho-sensoriels, culturels, en font aussi la diversite d'expression. Alors 
que la dyspnee chronique de I'insuffisance respiratoire est essentiellement due a 
la severite de I'obstruction bronchique et de I'hyper-inflation aerique, la dyspnee 
aigue de I'asthmatique est surtout liee au degre d'obstruction bronchique, avec 



204 IV. Exemples d'interventions educatives adaptees aux maladies chroniques 

un constat a prendre en compte dans les demarches educatives : celui de non- 
perception de cette obstruction aigue par 20 % des asthmatiques. 

Quelle que soit la maniere d'exprimer cet inconfort respiratoire, ce symptome 
temoigne de la qualite de vie du patient et c'est a ce titre que des echelles de 
qualite de vie specifiques ont ete proposees [2]. Si I'expression de ce symptome 
est variable selon les patients, sa perception par les professionnels I'est tout 
autant, comme le montre I'etude AIR dans la sous-estimation par les profession- 
nels de sante (medecins generalistes et infirmieres liberates) de leur perception 
de la gene dyspneique chez le patient asthmatique [3]. 

Ce symptome est done un enjeu therapeutique, pour la plus grande satisfac- 
tion du soignant (en particulier, dans le contexte de I'urgence ou le praticien se 
voit valorise pour son action salvatrice rapide) et de maniere plus complexe et 
plus ambivalente, pour le patient. En effet, pour certains patients, cette dispari- 
tion du symptome, voire ce pouvoir de le controler, n'est pas toujours vecue 
comme un bienfait... 

Dans les maladies respiratoires symptomatiques, la dyspnee est done pour le 
patient et le soignant, non seulement une sentinelle de la qualite de vie du patient, 
de I'observance therapeutique, du controle du patient sur sa pathologie, en parti- 
culier dans le cadre de la maladie asthmatique, mais ce peut etre aussi un element 
permettant le processus d'acceptation de la maladie. En effet, en I'absence de 
symptomes, la dynamique d'acceptation d'une pathologie chronique est plus 
aleatoire. Ce constat est a I'origine du retard au diagnostic et a la prise en charge 
des patients porteurs de bronchopathie chronique obstructive (BPCO), pour qui la 
toux et I'expectoration sont les consequences interiorisees du tabagisme, et la 
gene dyspneique s'installant de maniere insidieuse, accompagnee d'un decondi- 
tionnement musculaire, ne permet d'identifier la maladie qu'a un stade deja tres 
evolue. La demarche educative pour ces patients doit done s'acharner a enclen- 
cher une dynamique d'acceptation d'une maladie non eprouvee. Pour ce faire, les 
outils de mesure du souffle sont des mediations particulierement utiles. 

L'interet de la prise en compte du symptome dans la demarche educative est 
done multiple : le symptome est la sentinelle de la qualite de vie, du controle de 
la maladie, de la bonne observance, d'une dynamique d'acceptation ; c'est aussi 
une experience du patient avec lequel il va falloir negocier les choix therapeu- 
tiques. Ce savoir eprouve du patient est le terreau du diagnostic educatif qui 
permettra d'orienter les objectifs pedagogiques. L'expression, I'identification, la 
« gestion » du symptome par le patient asthmatique sont a I'origine d'une 
reflexion internationale sur la notion de controle. En effet, les constats d'obser- 
vance therapeutique (30-50 %), de qualite de vie dans ses differentes dimen- 
sions (personnels, familiale, sociale, professionnelle) ont incite a une reflexion 
sur la notion de controle de sa maladie par le patient, eu egard a la pression the- 
rapeutique mise en oeuvre. Aussi, un questionnaire de controle de I'asthme [4], 
un plan personnalise de soins demeurent des outils d'implication du patient (et 
du medecin) dans le suivi des asthmatiques. 

La mesure du souffle 

La mesure du souffle est souvent la mesure de I'invisible, de I'aleatoire, du non- 
pergu, pour unefonction pourtant vitale, eprouvee, maTtrisee... 
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Le prealable pedagogique a la mesure du souffle est I'approche des represen- 
tations du patient de sa fonction respiratoire, pour lesquelles il faut tenir compte 
des competences sensori-motrices de la personne dans la perception des diffe- 
rents evenements respiratoires, de sa capacite d'appropriation de I'outil de 
mesure, et bien entendu, de sa capacite a lire et a interpreter la mesure. 

Apprendre a mesurer le souffle, c'est formuler un objectif pedagogique qui 
s'inscrit dans plusieurs domaines de la taxonomie educative : 

■ le domaine sensori-moteur : celui de la perception et de la maTtrise des mou- 
vements respiratoires ; 

■ le domaine cognitif : celui de la connaissance, de ('interpretation de la 
mesure. 

Prealablement a la mesure du souffle, encore faut-il faire percevoir et faire 
identifier au patient les differents temps du cycle respiratoire. Les outils d'ap- 
prentissage du souffle sont varies, de I'utilisation des pailles de differents calibres 
a la buee sur le miroir, en passant par le vacillement de la flamme d'une bougie 
a la rencontre de deux souffles opposes..., les techniques pedagogiques sont 
d'autant plus efficaces qu'elles sont ludiques et interactives. 

Depuis 1976, I'outil de reference de la mesure du souffle en ambulatoire est le 
peak flow, invente par Basile Martin Wright, initialement presente en 1959 avec 
un poids de 1,4 kg. Seize ans plus tard, ce dispositif profitant de la technologie 
des matieres plastiques ne pese plus que 80 g et est utilise par les medecins 
generalistes d'outre-Manche, comme le spirometre portatif. Depuis les annees 
1 990, il est devenu I'outil de reference des programmes educatifs des patients 
asthmatiques. Le reperage d'« asmazones » identifies par un code tricolore est 
I'outil du monitorage quotidien, hebdomadaire ou en prevention des exacerba- 
tions. L'apprentissage de I'utilisation de ce debitmetre necessite differents types 
de competences de la part du patient (et de I'educateur), il est particulierement 
aidant chez les asthmatiques non ou peu percepteurs de leur trouble obstructif 
pour accompagner un plan d'action therapeutique personnalise [4]. 

La demarche educative des patients asthmatiques adulte, adolescent et enfant a 
fait I'objet de recommandations ANAES dont la mise en oeuvre est accompagnee 
par les ecoles de I'asthme qui se sont dotees d'une charte de qualite. 
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L'asthme est une maladie modele de I'education therapeutique. En effet, si les 
traitements en sont efficaces, bien codifies, facilement accessibles, les conse- 
quences de I'inobservance, du non-respect des recommandations, de la non- 
implication du patient dans son traitement en sont tout autant explicites, avec la 
sanction de I'hospitalisation comme temoin d'un deficit de prise en charge edu- 
cative ou d'une exacerbation de la maladie. 

En France, avec une prevalence de 3 millions de patients, de 2 500 deces par 
an, de recours frequents a I'hospitalisation, une strategie de sante publique a ete 
elaboree dans le cadre d'un plan Asthme prevoyant I'integration de I'education 
therapeutique dans la demarche de soins, permettant de contribuer a la 
reduction des hospitalisations [1]. 

L'histoire de revolution de la prise en charge des asthmatiques des trente-cinq 
dernieres annees temoigne en effet de la multiplicite des parametres a prendre 
en compte pour impacter significativement la qualite de la prise en charge des 
patients (figure 24.1). Au moment de la mise sur le marche des therapeutiques 
inhalees sous la forme d'aerosols doseurs (salbutamol, 1970; beclomethasone, 
1986) les espoirs etaient grands, considerant comme resolus autant les manifes- 
tations aigues (salbutamol) que le controle de la maladie chronique (corticoides 
inhales). Pendant que les etudes medico-economiques confirmaient I'impor- 
tance du cout de cette maladie chronique (6,9 milliards de francs en 1990 
d'hospitalisations) [2], les etudes de qualite de vie des annees 1 990 (Nottingham 
Health Profile, AQLQ, SF 36) constataient les scores deplorables de qualite de vie 
des asthmatiques, corroborant les enquetes d'inobservance therapeutique, de 
mauvaise utilisation des aerosols doseurs, de non-implication des patients dans 
un projet therapeutique. Si I'elaboration de recommandations medicales (GINA, 
ANAES) a ete suivie d'ameliorations de la qualite des prescriptions medicales, il 
n'en est pas de meme des recommandations educatives, la formalisation d'un 
referentiel de I'ANAES a le merite d'exister, mais est tres difficilement mise en 
oeuvre dans notre systeme de sante [3]. 

Force est pourtant de constater les effets positifs des actions conjuguees 
depuis la fin des annees 1 990, des campagnes de communication, des efforts de 
I'industrie pharmaceutique pour mettre a la disposition des patients des disposi- 
tifs d'inhalation ergonomiques, dont la galenique contribue a optimiser I'obser- 
vance, des actions d'information developpees par les associations de patients 
comme les rencontres annuelles des Etats Generaux de I'Asthme, voire d'une 
centaine de dispositifs proposant une education therapeutique structuree [4]. 
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Figure 24.1 

Place de I'education therapeutique dans un historique dans un historique de la prise en charge de I'asthme. 
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Temoignent des effets benefiques de ces strategies educatives, les constats des 
etudes ASUR 1998-2003, montrant une amelioration de la prise en charge 
medicale des asthmatiques dans les services d'urgences, une diminution du 
recours aux urgences et une diminution des hospitalisations [5]. Bien entendu, 
des etudes medico-economiques seront necessaires pour apprehender I'impact 
de ces differentes strategies et reorganisations sanitaires sur la maladie. 

Les demarches educatives peuvent done etre diverses, complementaires, mais 
un dispositif d'education therapeutique structure doit s'assurer d'une strategie 
de recrutement des patients, des methodes et des typologies educatives propo- 
sees, des outils pedagogiques et educatifs utilises et des moyens logistiques a 
mettre en oeuvre. Faute de quoi la perennite, la legitimite, le financement ris- 
quent d'en etre problematiques. En effet, combien de programmes educatifs 
peaufines, d'outils pedagogiques ludiques, de grilles devaluation exhaustives, 
sans reflexion sur les strategies de recrutement des patients ?.... 

Recommandations et controle de I'asthme 

La mise en oeuvre d'une demarche educative necessite une connaissance des 
recommandations therapeutiques, graduees selon le stade de severite (GINA 
ou/et I'utilisation d'un questionnaire de controle (ANAES, 2004). Le stade de 
severite influe sur le contenu d'un programme educatif dans ses objectifs peda- 
gogiques, voire dans I'adhesion du patient aux entretiens et reunions 
d'education. L'assiduite des patients porteurs d'asthme intermittent ou persistant 
leger est bien moindre que celle des asthmatiques porteurs d'asthme severe. 

La notion de controle, lie a la prise en compte d'elements de qualite de vie 
(symptomes diurnes, nocturnes, activite professionnelle, sportive, utilisation de 
beta-agonistes) permet un ajustement medicamenteux, voire educatif plus 
precis aux fluctuations de la maladie quel qu'en soit le stade de severite. La pres- 
sion therapeutique (et educative) necessaire a un controle optimum temoigne 
alors du degre de severite. 

Les questionnaires de controle sont multiples, peuvent etre utilises comme 
outils pedagogiques, mais il n'a pas ete possible d'etablir de lien significatif entre 
la qualite d'un programme educatif et la validation d'un questionnaire de 
controle. Tels qu'ils sont publies, ces questionnaires peuvent permettre de 
reperer les patients non controles necessitant une prise en charge educative ini- 
tiale, mais ne pourront refleter Revolution des fluctuations d'apprentissage et 
d'efficacite des programmes educatifs. 

Strategie de recrutement et communication 

Dans le contexte consumeriste de I'utilisation du systeme de sante, la demarche 
educative impliquant le patient comme acteur therapeutique peut en motiver 
certains, mais en demobiliser beaucoup d'autres. Ce constat contribue a expli- 
quer les difficultes de recrutement des dispositifs d'education des asthmatiques. 
Sans doute des mesures incitatives provenant d'organismes d'assurance maladie 
ou de mutuelles contribueraient-elles a legitimer et a banaliser la prestation edu- 
cative dans le bilan initial ou devaluation du patient asthmatique, quel qu'en 
soit son degre de severite. 
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Construire une veritable strategie de recrutement (hospitaliere, ambulatoire, 
voire associative) est un pre-requis necessaire a la mise en oeuvre d'un dispositif 
d'education structure, pour en assurer visibility, legitimite, evaluation. La charte 
des ecoles de I'asthme identifie ces conditions a mettre en oeuvre [6]. 

Comme le souligne Martin Partridge, initiateur de I'education therapeutique 
en Angleterre [7], de multiples techniques de communication doivent etre utili- 
sees afin de promouvoir et valoriser les dispositifs d'education. Depuis la partici- 
pation aux journees mondiales OMS de I'asthme, jusqu'a I'implication des 
associations de patients, tous les moyens peuvent etre mis en oeuvre pour pro- 
mouvoir et valoriser les dispositifs d'education. 

Programmes, methodes, typologies educatives 

Au-dela de la terminologie « planificatrice » du programme, il s'agit d'identifier 
les « contenus » des demarches educatives, en termes d'objectifs d'apprentis- 
sage, voire en termes de competences a acquerir. La description des methodes, 
principes, conditions de mise en oeuvre, est faite dans les recommandations 
ANAES 2001 qu'il n'est pas utile de paraphraser, tant ce document est novateur 
et precis [3]. devaluation des competences du patient, de ses besoins educatifs 
est identifiee sous le terme de diagnostic educatif. II s'agit du premier temps de 
la demarche, reposant sur un entretien individuel avec un professionnel de sante 
forme. Les modalites educatives peuvent etre declinees en groupe ou en entre- 
tiens individuels, en sachant la reticence des patients a s'y impliquer (20 % d'ac- 
ceptation) ; la duree moyenne d'une demarche educative initiale est de quatre 
mois, son volume horaire de trois heures et demie, en sachant que certaines 
recommandations proposaient un minimum de huit heures... [8]. L'assiduite aux 
entretiens educatifs est moindre chez les asthmatiques peu severes (asthme 
intermittent), tabagiques et chez les patients ages. Les facteurs predictifs de I'ef- 
ficacite d'une demarche educative sont lies au nombre de consultations educa- 
tives, a la severite de la maladie, au jeune age du patient, a des comorbidites 
associees, a la frequentation d'une seance educative de groupe [9]. 

En fonction du degre de severite de I'asthme, d'un tabagisme, d'une comor- 
bidite associee, d'une assiduite aux entretiens educatifs, des determinants psy- 
cho-sociaux, de la reponse aux questionnaires de controle, une typologie de 
patient peut etre etablie, permettant d'ajuster les methodes educatives aux 
besoins des patients. La typologie educationnelle a mettre en oeuvre repose sur 
le constat que « la motivation d'un individu repose sur un besoin de compe- 
tence et d'auto-determination » [10]. Ce constat, adapte par Iguenane [11], 
permet d'ajuster la demarche educative en fonction du degre de competence 
pergu du patient et de son souhait dans ses methodes d'apprentissage, permet- 
tant ainsi d'« accrocher » les patients « en resignation, en rebellion, en fuite » 
par rapport aux propositions de demarche educative. 

L'ajustement de la typologie educative a des patients presentant des proble- 
matiques psycho-sociales, de comorbidite associee, de tabagisme, necessite des 
orientations complementaires vers un dispositif d'aide a I'arret du tabac, un tra- 
vailleur social, une dieteticienne, un plan d'action ecrit, personnalise, monitore 
sur des symptomes ou une mesure des debits de pointe est un outil pedago- 
gique securisant. 
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Les asthmatiques presentant un asthme persistant modere a severe, mal 
controles, souvent hospitalises malgre une observance therapeutique et une 
adhesion a I'education, peuvent faire I'objet d'un programme educatif ajuste a 
I'utilisation optimale des moyens de secours et des therapeutiques de I'urgence 
(aerosols). 

Quelles que soient les typologies educatives choisies, ajustees au patient, les 
methodes pedagogiques devront etre le plus interactives possible, et les outils 
pedagogiques divers et ludiques. 

L'integration de I'education therapeutique dans le suivi medical des asthmati- 
ques, avec reevaluation des acquis, reprise educative eventuelle, est le meilleur 
gage de sa banalisation dans le parcours de soins. 



Efficacite de I'education sur... 

- la diminution des hospitalisations 

- la diminution des symptomes 

- la diminution de I'absenteisme 

- la qualite de vie 

Efficacite d'autant plus efficace que : 

- I'auto-surveillance 

- le plan d'action ecrit 

- la supervision medicale 


Gibson PG et al. Self management Education and regular practitioner review for adults 
with asthma. The Cochrane Library. Juin 2005. 
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Maladie d'Alzheimer et troubles apparentes 

La maladie d'Alzheimer et plus generalement les maladies responsables de 
demence sont une preoccupation majeure de sante publique dans tous les pays 
developpes. En effet, ces maladies touchent un nombre considerable de patients, 
avec un taux de prevalence estime a 5 % chez les personnes de plus de 65 ans. 
Ces maladies sont chroniques avec une duree devolution de plusieurs annees 
apres que le diagnostic soit pose (4 a 8 ans pour la maladie d'Alzheimer, 
dependant de I'age du patient et du stade de la maladie au diagnostic) [1]. Le 
nombre de cas s'accroTt regulierement du fait de I'augmentation du nombre de 
personnes agees et de I'esperance de vie. On attend a partir de 2010-2015 une 
acceleration de I'augmentation du nombre de cas du fait de I'effet papy-boom 
(vieillissement de la generation du baby-boom nee apres la fin de la Seconde 
Guerre mondiale). Le cout de cette maladie est considerable, estime a 10 mil- 
liards d'euros par an en France [1], 

Les demences ont comme caracteristiques communes d'entraTner un 
dysfonctionnement global des fonctlons cognitives, induisant une perte d'indepen- 
dance fonctlonnelle. Le patient a besoin d'une aide humaine pour realiser des ges- 
tes de la vie quotidienne comme par exemple gerer son budget, utiliser le 
telephone ou les transports en commun, preparer un repas... Ce retentissement 
sur I'autonomie oblige I'entourage a se mobiliser de plus en plus au fur et a mesure 
de devolution de la maladie, pour aider le patient en perte d'independance dans 
sa vie quotidienne. L'aidant fait alors appel quand il le peut a des aides profession- 
nelles [2]. 

Ces maladies ont aussi pour consequence d'entraTner des troubles du 
comportement et/ou des symptomes psychiatriques. Lorsqu'un patient est atteint 
d'un ou de plusieurs de ces troubles, surtout si c'est de fagon chronique, la situa- 
tion devient tres eprouvante pour son entourage [3]. Aux stades avances de ces 
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maladies, la communication verbale avec le patient devient difficile, en raison 
des troubles du langage ou de I'agnosie [4]. 

Le traitement de la maladie d'Alzheimer repose sur des traitements medica- 
menteux et sur une prise en charge non medicamenteuse du patient et de son 
entourage. Les medicaments actifs dans cette maladie sont les inhibiteurs de 
I'acetylcholinesterase et la memantine. Chez certains patients, il est necessaire 
de recourir a des medicaments psychotropes en cas de symptomes psychiatri- 
ques et/ou de troubles du comportement. La prise en charge non medicamen- 
teuse fait essentiellement appel aux aides professionnelles pour pallier les 
consequences de la perte d'independance fonctionnelle. D'autre part, elle com- 
porte « I'aide aux aidants » qui consiste a aider et soutenir le ou les membres de 
I'entourage qui s'occupent du patient. L'aide aux aidants fait appel a des inter- 
ventions de nature tres diverse : prestations sociales (allocation personnalisee 
d'autonomie par exemple), mise a disposition de services (portage de repas a 
domicile par exemple), conseils en matiere juridique, soutien psychologique, 
information sur la maladie et sa prise en charge, L'education therapeutique 
appliquee a I'aidant naturel d'un parent atteint d'une maladie chronique et inva- 
lidante comme la maladie d'Alzheimer et les troubles apparentes est, parmi les 
interventions reconnues dans la prise en charge des aidants, celle qui a montre 
la meilleure efficacite dans les differentes etudes internationales [5-10]. En aug- 
mentant les connaissances et le savoir-faire de I'aidant, elle lui permet de mieux 
utiliser les ressources du systeme sanitaire et social et de preserver son equilibre 
dans cette situation difficile. II semble done tres pertinent d'integrer l'education 
therapeutique des aidants familiaux a la prise en charge habituelle des patients 
presentant une maladie d'Alzheimer et ou des troubles apparentes. 

Interet de l'education therapeutique dans la maladie 
d'Alzheimer et les maladies apparentees 

L'education therapeutique fait partie de la prise en charge moderne des mala- 
dies chroniques. Du fait de I'atteinte des fonctions cognitives, la demarche edu- 
cative directe envers le patient atteint de demence connaTt de nombreuses 
limites, et reste le plus souvent impossible, en particulier pour les patients aux 
stades moderns ou severes de ces maladies [11] C'est pourquoi les demarches 
educatives entreprises dans ces maladies se sont orientees vers les aidants fami- 
liaux de ces patients. Cette orientation est particulierement pertinente, car 
I'aidant est le pilier principal de I'aide et de la prise de decisions pour la sante du 
patient, a tous les stades de la maladie, qu'elle soit debutante ou evoluee [1 2], 

L'aidant se trouve confronte quotidiennement aux consequences de la maladie 
d'Alzheimer. II est I'acteur principal du maintien au domicile du parent malade. 
Dans les formes evoluees de la maladie, sans I'implication quotidienne de 
I'aidant, le parent malade ne peut rester seul au domicile et se trouve rapide- 
ment hospitalise [2]. L'aidant joue un role determinant pour le recours aux aides 
professionnelles, la prise en charge medicale, I'hospitalisation et/ou la decision 
de I'entree en institution. Dans le cadre d'un maintien a domicile, il est souvent 
le chef d'orchestre du dispositif d'accompagnement [1 3]. L'education therapeu- 
tique a pour but de donner a I'aidant des outils pour remplir ce role efficace- 
ment. Elle peut faciliter I'entente et les relations entre aidants et intervenants 


25. Education therapeutique des aidants familiaux 


215 


medicaux et sociaux, et a terme la construction d'une alliance therapeutique 
entre eux. Line meilleure comprehension du travail, des competences et des 
capacites de chacun permet de mettre en place autour d'une personne agee un 
veritable dispositif qui peut etre une aide pour chacun des acteurs qui y partici- 
pent [14]. 

Les demarches d'education therapeutique envers les aidants de patients 
dements sont relativement nouvelles et ont vu le jour dans le cadre de program- 
mes experimentaux. Actuellement, tres peu d'equipes proposent dans le cadre 
du soin courant des programmes educatifs a I'entourage de ces patients. 
Pourtant, des bases scientifiques avec un niveau de preuve eleve sont aujourd'hui 
disponibles et montrent I'efficacite de ces strategies, ce qui devrait encourager 
leur plus large utilisation. 

Interventions envers les aidants de patients dements 
et leur efficacite 

Les differents types d'interventions envers les aidants familiaux peuvent etre clas- 
ses selon leur finalite principale : education, groupes de soutien, psychotherapie, 
soins de repits et interventions multicomposantes. La meta-analyse des etudes 
d'intervention publiees a montre un benefice significatif pour le patient (moindre 
perte d'autonomie, reduction des troubles du comportement) et pour I'aidant lui- 
meme (amelioration des connaissances, diminution du fardeau et des symptomes 
depresses), ainsi qu'un retard a I'entree en institution [1 0]. Les interventions les 
plus efficaces etaient celles qui comportaient une approche principalement edu- 
cative ou une approche multicomposante (figure 25.1) [7], Ces interventions se 
sont montrees d'autant plus efficaces que leur duree etait longue [10], 



Figure 25.1 

Resultats d'un essai 
randomise comparant au 
soin usuel une intervention 
comportant une demarche 
educative des aidants 
familiaux : un retard 
significatif a I'entree en 
institution, de I'ordre d'un 
an, a ete observe dans 
le groupe intervention 
(d'apres Mittelman [7, 8]). 


Qui sont ces aidants familiaux et quelles sont 
leurs difficultes ? 

Habituellement, une personne de I'entourage du malade dement se demarque 
comme celle qui se sent la plus impliquee et qui intervient le plus aupres du 
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patient. C'est elle qu'on denomme aidant naturel ou aidant familial principal. 
On le reconnaTt facilement car il intervient regulierement dans le recours au soin 
et dans les demarches de la vie courante. Parfois meme, il prodigue des soins, 
prend en charge la gestion et I'administration des medicaments ou encore coor- 
donne le passage au domicile des differents intervenants jouant le role de relais 
d'information entre eux [3]. 

Devenir aidant est exceptionnellement un choix. C'est un role endosse le plus 
souvent par solidarity familiale et amour, mais parfois pour d'autres raisons (sens 
du devoir, culpabilite. . .). II est souvent vecu comme une obligation et un non- 
choix. Le plus souvent, il s'agit du conjoint ou de I'un des enfants de la personne 
malade. Les aidants sont bien plus souvent des femmes que des hommes. 

Identification des besoins des aidants familiaux 
des patients 

S'occuper d'un parent dement pose pour les aidants familiaux de nombreuses 
difficultes qui se repercutent sur leur sante physique et mentale, ce qui est docu- 
mente par une riche litterature. Des echelles specifiques comme I'inventaire du 
fardeau de I'aidant ont ete construites pour evaluer la charge qui pese sur eux 
[15], De nombreux auteurs considered que les aidants de patients dements 
represented un modele naturel de stress chronique et ont mis en evidence chez 
eux une augmentation de secretion du cortisol, une alteration des fonctions 
immunitaires et de la vitesse de cicatrisation cutanee [1 6, 1 7]. 

Les difficultes rencontrees par les aidants de patients dements sont listees dans 
le tableau 25.1 . Elies peuvent avoir trois origines. Certaines sont clairement liees 
au patient et a sa maladie, principalement a la perte d'autonomie physique et 
psychique du patient et aux troubles du comportement et de la communication. 
D'autres sont liees a I'environnement du patient et de I'aidant, comme par 
exemple des ressources insuffisantes ou un reseau social pauvre. Enfin, certaines 
sont liees a I'aidant lui-meme qui peut etre age et/ou fragilise par certains fac- 
teurs de vulnerability comme des maladies chroniques ou une personnalite 
depressive. 

Ces difficultes risquent d'aboutir a une situation de rupture et/ou de souffrance 
severe de I'aidant : depression severe, epuisement, conflit avec le patient voire 
maltraitance, abandon du proche malade. La prise en charge optimale de ces 
maladies comporte non seulement les traitements et aides destinees au patient, 
mais aussi I'aide qu'il faut apporter aux aidants familiaux. Les soutenir dans leur 
action positive pour le patient contribue a eviter ces situations de rupture qui 
conduisent ineluctablement a I'hospitalisation puis a son entree en institution. 

Objectifs de I'education des aidants de patients 
atteints de maladie d'Alzheimer 

L'analyse des difficultes des aidants permet d'identifier les grands objectifs des 
programmes d'education therapeutique pour les aidants familiaux de patients 
dements. Nous avons identifie quatorze objectifs qui peuvent etre atteints par 
ces programmes d'education therapeutique (tableau 25.2). 
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Tableau 25.1 

Difficulties specifiques de I'aidant familial des patients atteints de demence et 
objectifs pour les surmonter 


Difficultes specifiques de I'aidant 

Objectifs 

Equilibre psychologique et sante physique 


Modifications relationnelles avec le patient et 
avec le reseau social 

Prendre conscience et analyser ces 
changements. Modifier son comportement 
pour les ameliorer 

Surmenage, epuisement 

Recourir a I'aide professionnelle, recourir 
aux structures de repit (accueil de jour, 
hebergement temporaire) 

Surinvestissement, refus de delegation, deni 
des difficultes, sentiment de surpuissance 

Prendre conscience des limites de I'action 
de I'aidant et faire confiance aux autres 
intervenants 

Sentiment de culpabilite 

Comprendre la maladie, ses consequences et 
les limites de I'action de I'aidant 

Prendre conscience de la valeur de ses actions 
pour le patient 

Anxiete, troubles du sommeil 

Suivre une psychotherapie et/ou des activites 
de relaxation 

Depression 

Consulter son medecin ou un centre 
specifique, suivre une psychotherapie 

Maladies negligees ou non diagnostiquees 

Consulter son medecin 

Denutrition, douleur, handicaps, depression 

Consulter son medecin ou un centre 
specifique 

Connaissances et aptitudes 



Connaissances insuffisantes sur la maladie et sa S'informer sur les signes, les symptomes, le 


prise en charge 

traitement, les aides possibles, le suivi, les 
complications et leur prevention ainsi que sur 
I'impact sur la sante de I'aidant 


Difficultes a se comporter avec le patient ou Envisager ces situations avant de les rencontrer 
dans certaines situations comme I'urgence, les et reflechir sur les meilleures fapons de reagir 
troubles du comportement, les conflits 


Contexte social 


Isolement 

Reprendre contact avec ses relations familiales 
et amicales ; parler librement de la maladie du 
proche ; construire de nouvelles relations 

Insuffisance de temps 

Recourir a I'aide professionnelle comme les 
services de soins infirmiers au domicile, ou les 
auxiliaires de vie 

Insuffisance de ressources 

S'informer et obtenir les prestations et aides 
sociales (allocation personnalisee d'autonomie, 
conseils de fiscalite) 
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Tableau 25.2 

Les quatorze objectifs des programmes d'education therapeutique pour les 
aidants familiaux de patients atteints de maladie d'Alzheimer ou de maladies 
apparentees 


Objectifs lies a la connaissance de la maladie, de son evolution et de son environnement 

1 . Reperer la nature organique de ces maladies, leurs principaux symptomes et leur evolution 

2. Mettre en oeuvre des strategies visant a prevenir les complications 

3. Comprendre le comportement du patient et ses difficulty pour communiquer 

4. Discerner I'interet et les limites des traitements medicamenteux disponibles 

5. Se reperer dans les differentes prestations et aides sociales disponibles 

6. Identifier les implications juridiques de ces maladies et rechercher les directives anticipees du 
patient 

Objectifs de savoir-faire 

7. Reperer les situations qui dedenchent une souffrance ou une colere chez le patient, et mettre 
en oeuvre des strategies pour mieux les gerer 

8. Trouver une aide professionnelle adequate et des aides de repit (accueil de jour, hebergement 
temporaire) 

9. Partager la responsabilite et I'aide a donner au patient avec d'autres membres de la famille 

1 0. Renforcer ou retablir les liens amicaux ou familiaux ; parler sans honte de la maladie de son 
proche 

Objectifs de savoir-etre 

1 1 . Valoriser son engagement et I'aide apportee au patient 

1 2. Accepter ses propres limites 

1 3. S'occuper de sa sante personnels et de son equilibre psychologique 

14. Prendre suffisamment de repos, faire chaque semaine des activity pour soi-meme et 
s'autoriser des temps de vacances. 


Education therapeutique dans la maladie 
d'Alzheimer et/ou les troubles apparentes : 
une experience a I'hopital Charles-Foix 

Dans le cadre d'un partenariat avec I'association France-Alzheimer 93 et le doc- 
teur Yves Magar, une equipe de geriatres de I'hopital Charles-Foix a mis au point 
et applique des programmes structures d'education therapeutique pour les 
aidants familiaux de patients presentant une maladie d'Alzheimer et/ou des 
troubles apparentes vivant a leur domicile. Ces programmes ont ete construits a 
partir d'une premiere etude des besoins des aidants, etude qui a comporte une 
analyse de la litterature medicale et la realisation de focus-groups. Les objectifs 
identifies sont ceux rapportes plus haut. Deux programmes distincts ont ete ela- 
bores pour tenir compte de problematiques particulieres. 
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Organisation des programmes d'education 
therapeutique 

II s'agit de programmes structures, comprenant un nombre de seances collecti- 
ves ou individuelles bien defini, et dotes d'objectifs pour chaque seance. Ils ont 
ete congus pour encourager la participation des aidants quels que soient leur 
niveau socio-educatif, leur age et leurs habitudes de vie. Les animateurs- 
educateurs refoivent une formation pour chaque programme destinee a explici- 
ter les objectifs et a utiliser les outils elabores specifiquement pour ces 
programmes. Ces outils sont tres varies et ont pour point commun d'etre congus 
pour faciliter I'expression des aidants, leur travail et leurs reflexions autour de la 
maladie. Les outils fondes sur le photo-langage conduisent le participant a 
designer une image ou un court texte qui I'interpelle et va le conduire a explici- 
ter des situations sources de difficultes dans la vie quotidienne. La discussion de 
scenario ou de vignettes cliniques permet de preciser les differentes fa^ons de 
reagir dans une situation particuliere avec le patient. Elle est tres interessante 
pour aborder la question de la gestion des troubles du comportement de ces 
patients. Un autre outil a ete elabore a partir du plan d'une maison pour antici- 
per les difficultes au quotidien engendrees par des lieux de vie inadaptes. 
Certaines seances en groupe sont orientees aussi vers les acces aux soins et aux 
conseils de professionnels de differents domaines : medical, juridique, social, et 
financier. Ces programmes comportent quatre seances en groupe et aussi deux 
seances individuelles ou I'animateur-educateur peut aborder avec I'aidant des 
problematiques qui lui sont plus personnelles. 


Des programmes differences en fonction de I'avancee 
de la maladie 

Les etudes de besoins et les premiers programmes realises nous ont montre que 
les problematiques rencontrees par les aidants etaient differentes en fonction de 
I'avancee de la maladie. De plus, I'annonce du diagnostic au patient et a son 
aidant represente une phase tres particuliere. Aussi, nous avons difference deux 
programmes. Un premier programme est destine aux aidants dont la maladie 
du proche a ete recemment diagnostiquee. II comprend des objectifs particuliers 
lies a I'acceptation du diagnostic, a I'anxiete potentiellement generee par la 
situation nouvelle et les dimensions de culpabilite eventuellement generees par 
un retard au diagnostic. Generalement, la problematique de la perte d'autono- 
mie n'est pas majeure dans ces situations, mais ce programme aborde I'aide au 
maintien de I'autonomie du parent malade, la planification de son avenir et la 
facilitation de I'acces aux soins et services disponibles. 

Le second programme est ouvert aux aidants des patients dont la maladie est 
deja installee. II a pour objectifs principaux de permettre I'acquisition de compe- 
tences pour mieux vivre avec son parent malade, de renforcer sa confiance en 
ses capacites d'aidant, d'anticiper et reagir face aux situations difficiles, et aussi 
de tirer parti des ressources offertes dans les differents domaines professionnels 
medicaux, juridiques, sociaux et financiers. Les seances individuelles sont fon- 
dees sur I'elaboration d'un projet personnel pour I'aidant et visent a encourager 
sa mise en oeuvre, malgre les difficultes liees au role d'aidant du proche malade. 
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Espace CAAPA 

Suite a ('experimentation de ces programmes, nous avons cree a I'hopital 
Charles-Foix a Ivry-sur-Seine une structure dediee a I'education therapeutique et 
a I'accompagnement des aidants familiaux de patients geriatriques, que nous 
avons nomme espace CAAPA (Conseils et Accompagnant pour les Aidants des 
Patients Ages). CAAPA propose aux aidants concernes la participation a ces pro- 
grammes dans le cadre du soin courant, que le patient soit ou non connu de cet 
hopital. Par ailleurs, CAAPA assure une mission de formation et d'enseignement 
et de mise au point de nouveaux programmes d'education therapeutique envers 
les aidants de patients ages et atteints de maladies chroniques et de perte 
d'autonomie. Globalement CAAPA enrichit et complete I'offre de soins proposee 
par notre hopital pour la prise en charge des demences et participe a la prise en 
charge en reseau developpee pour ces maladies. 

Mettre en oeuvre I'education therapeutique dans la 
maladie d'Alzheimer 

Identifier les aidants familiaux et sensibiliser les professionnels des 
secteurs medicaux et medico-sociaux 

La premiere etape consiste a reperer les aidants familiaux qui sont, pour la plu- 
part, inconnus des professionnels susceptibles de leur proposer une aide. La plu- 
part des aidants n'expriment pas de demande de soutien, meme s'ils sont 
amenes a rencontrer ces memes professionnels pour leur parent malade. 
Beaucoup se referment sous le poids de la responsabilite et sont alors tres isoles. 

C'est pourquoi il est important que les professionnels sanitaires et medico- 
sociaux sachent identifier ces aidants pour leur proposer des solutions de sou- 
tien. Pour cela, la formation et la sensibilisation de ces professionnels sont des 
etapes importantes. De plus, des outils permettant d'identifier et de cerner leurs 
difficultes sont en cours d'elaboration dans notre equipe. 

Faire accepter aux aidants d'etre aides et soutenus 

Paradoxalement, les aidants refusent dans un premier temps d'etre aides. Aussi, 
il est souvent difficile de faire accepter a un aidant la participation a un pro- 
gramme d'education therapeutique. Les raisons sont diverses : 

■ sentiment qu'il faut s'occuper de la personne malade plutot que de I'aidant ; 

■ deni ou sous-estimation de ses difficultes a faire face ; 

■ report a plus tard, quand la situation deviendra plus difficile ; 

■ sentiment d'etre suffisamment informe ; 

■ doutes quant a I'interet d'etre plus informe ; 

■ difficultes a laisser la personne malade pour participer aux seances ; 

■ mefiance vis-a-vis des professionnels de sante. 

De plus, il existe aussi un manque d'incitation de la part des professionnels du 
secteur sanitaire ou social qui connaissent mal I'education therapeutique et son 
interet, ou de certains medecins qui ont le sentiment d'avoir completement 
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satisfait ce besoin d'education en parlant quelques minutes a I'aidant au terme 
d'une consultation pour le patient. 

Place de l'education therapeutique dans I'aide aux 
aidants familiaux des patients atteints de demence 

Si la necessite d'aider les aidants qui s'occupent d'un patient dement fait I'unani- 
mite, les modalites pratiques definissant la nature de I'aide a apporter et les fagons 
de la mettre en oeuvre sont moins clairement definies. Compte tenu de la com- 
plexite de ces maladies et de leur retentissement, la demarche educative repre- 
sente a nos yeux la meilleure fafon d'approcher cette aide parce qu'elle prend en 
compte toutes les dimensions de cette complexity et parce qu'elle permet une 
interaction forte de type alliance entre les aidants et les professionnels de sante. 

Les aidants de patients dements peuvent obtenir des aides et de I'information 
par de nombreux autres canaux que I'education therapeutique : les associations 
de families concernees (France-Alzheimer ou autres), les travailleurs sociaux, la 
lecture de livres ou de magazines, la recherche sur des sites internet, la discus- 
sion avec des personnes de I'entourage ayant connu un patient atteint de la 
meme maladie, ou encore par le questionnement de professionnels de sante 
rencontres individuellement (medecins et infirmiers notamment) lors des consul- 
tations pour le patient. Ces diverses sources d'information ne sont pas en oppo- 
sition avec la demarche educative, mais sont complementaires et viennent la 
renforcer. En revanche, en I'absence d'education therapeutique, ces sources ris- 
quent d'etre parcellaires et incompletes et de ne pas permettre a I'aidant de 
comprendre la globalite des problemes qu'il rencontre et de les gerer voire de 
les anticiper. Si le temps de discussion et d'echange est insuffisant comme c'est 
souvent le cas avec les professionnels de sante, ou encore absent comme pour la 
lecture ou la consultation de sites internet, les informations risquent d'etre mal 
comprises et mal utilisees. Enfin, il est connu qu'il ne suffit pas d'entendre un 
conseil pour en tirer parti et I'appliquer. Les programmes d'education therapeu- 
tique tiennent compte de cette dimension et utilisent des techniques visant a 
impliquer personnellement I'aidant et a modifier son comportement. 

Conclusion 

L'education des aidants familiaux de patients ages dependants represente une 
approche innovante de la prise en charge de la maladie d'Alzheimer et des mala- 
dies apparentees. Elle permet aux aidants d'acquerir des connaissances et des 
competences pour faire face a la maladie de leur proche. L'education therapeu- 
tique contribue a attenuer le fardeau de ces aidants, a prevenir leur epuisement, 
peut ameliorer la relation avec le parent malade et permet de retarder I'entree 
en institution du patient. Malgre ces resultats, peu d'equipes proposent une 
education therapeutique a ces aidants, et les quelques experiences existantes 
font face a des difficultes de financement, mettant en cause leur developpement 
et leur perennisation. Malgre cela, la mobilisation des professionnels de sante et 
la prise de conscience des autorites de sante recemment exprimee dans le plan 
de sante publique « plan Alzheimer » laisse esperer un fort developpement de 
I'education therapeutique dans la maladie d'Alzheimer. 
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Prise en charge des patients 
atteints de lymphoedeme 


S. Vignes 


Les lymphoedemes sont des pathologies mal connues qui touchent une popula- 
tion essentiellement feminine, qu'il s'agisse des formes secondaires du membre 
superieur apres traitement d'un cancer du sein ou des formes primitives qui 
atteignent les membres inferieurs des femmes jeunes. II s'agit de maladies chro- 
niques pour lesquelles la collaboration des patients est indispensable si on sou- 
haite reduire durablement le volume du lymphoedeme et esperer ameliorer ainsi 
la qualite de vie. Cette collaboration ne peut etre possible qu'apres la transmis- 
sion de connaissances par les soignants sur la pathologie et ses complications 
puis par I'apprentissage des mesures permettant au patient de participer lui- 
meme au traitement. 


Qu'est-ce qu'un lymphoedeme ? 

Les lymphoedemes sont dus a une stase lymphatique responsable d'une aug- 
mentation du volume du membre atteint. Ils sont classes schematiquement en 
lymphoedemes primitifs et secondaires. Les lymphoedemes secondaires sont lies 
a des lesions des voies lymphatiques, essentiellement des ganglions, apres traite- 
ment comprenant chirurgie, curage ganglionnaire axillaire, inguinal, pelvien 
et/ou irradiation pour cancers. Les lymphoedemes secondaires du membre supe- 
rieur, les plus frequents en France, sont les consequences des traitements du 
cancer du sein associant chirurgie du sein (tumorectomie ou mammectomie), 
curage axillaire et radiotherapie externe. Les etudes les plus recentes estiment 
que le risque de developper un lymphoedeme apres cancer du sein - 42 000 
nouveaux cas par an - est approximativement compris entre 15 et 25 % [1, 2]. 
La frequence est nettement diminuee avec la technique du ganglion sentinelle 
qui consiste a n'enlever que le premier relais ganglionnaire de la tumeur [3]. 
Pour les lymphoedemes secondaires du membre inferieur, les causes sont plus 
variees : cancer du col uterin, de la prostate, de I'ovaire, de la vessie, du rectum, 
du canal anal, melanome des membres inferieurs, lymphome de Hodgkin ou 
non hodgkinien. 

A la difference des lymphoedemes secondaires, les lymphoedemes primitifs 
n'ont pas de cause identifiee, et touchent presque exclusivement les membres 
inferieurs. Ils surviennent preferentiellement chez la femme jeune, entre 15 et 
25 ans, en dehors de toute intervention sur les voies lymphatiques ou les aires 
ganglionnaires. L'atteinte peut etre soit unilateral, debutant par le pied et la 
cheville avec une progression ascendante touchant alors le membre en totalite, 
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soit bilaterale s'arretant alors en dessous du genou (lymphoedeme sous-gonal ou 
distal). 

Retentissement du lymphoedeme, premiere 
consultation 

Le lymphoedeme est une pathologie qui, une fois installee, n'a pas tendance a 
s'ameliorer spontanement, mais plutot a s'aggraver. Devolution s'accompagne 
de modifications tissulaires avec apparition d'une « fibrose » et d'une augmenta- 
tion du tissu adipeux avec diminution plus ou moins importante de la compo- 
sante liquidienne. II est done important, lors de la premiere consultation, 
d'expliquer le caractere chronique du lymphoedeme, de prevenir de son absence 
de gravite en termes de pronostic vital (par comparaison aux cancers, le plus fre- 
quent etant le sein). Cependant, il est frequent que le lymphoedeme rappelle le 
cancer et son eventuel risque de recidive. Le lymphoedeme du membre supe- 
rieur associe a I'ablation d'un sein, la prise de poids due a I'arret de I'activite et 
aux traitements antihormonaux, modifient I'image corporelle et retentissent sur 
la vie sociale et personnels. De meme, d'autres symptomes loco-regionaux 
(douleurs, raideur articulaire, neuropathie) associes au lymphoedeme participent 
a la degradation de la qualite de vie et doivent aussi etre pris en consideration 
dans la strategic therapeutique [4], Pour les lymphoedemes primitifs des mem- 
bres inferieurs, touchant les jeunes femmes, la encore, le retentissement n'est pas 
negligeable notamment sur les plans esthetique et relationnel. La prise en charge 
du lymphoedeme a done pour but d'ameliorer la qualite de vie mais exige, a 
chaque etape, une motivation et une implication importantes des patients. 

Traitements des lymphoedemes : physiotherapie 
complete decongestive 

Le traitement des lymphoedemes reste symptomatique et a fait I'objet de plu- 
sieurs consensus ou recommandations [5-7]. Les deux objectifs principaux sont 
d'eviter d'une part, I'aggravation du lymphoedeme et, d'autre part, les compli- 
cations infectieuses (erysipeles). La physiotherapie decongestive complete (ou 
complexe) represente I'element essentiel du traitement des lymphoedemes. Elle 
se divise en deux phases: 

■ la premiere phase, dite « intensive », destinee a reduire le volume du lym- 
phoedeme, est fondee sur I'association de bandages peu elastiques multicou- 
ches, de drainages lymphatiques manuels, d'exercices sous bandages et de soins 
de peau ; 

■ la seconde phase, dite « d'entretien », vise a maintenir le volume reduit a long 
terme voire a poursuivre la reduction volumetrique du lymphoedeme (tableau 26.1 ). 

Cependant, cette prise en charge se heurte a de nombreuses difficultes res- 
senties ou rencontrees par les patients (tableau 26.2). 

Bandages peu elastiques 

Les bandages representent I'element essentiel et fondamental du traitement des- 
tine a reduire le volume du lymphoedeme. II s'agit de poser, sans les serrer, des 
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Tableau 26.1 

Deux phases de la physiotherapie decongestive complete dans le traitement 
des lymphoedemes. 


Phase 1 : traitement intensif (reduction 
du volume) 

Phase II : traitement d'entretien (maintien du 
volume) 

Bandages multicouches peu elastiques 
24h/24 

Compression elastique (manchon) la journee (tous 
les jours, du matin au soir) 

Drainages lymphatiques manuels 

Bandages multicouches peu elastiques la nuit (trois 
par semaine) 

Exercices sous bandages 

Exercices sous bandages 

Soins de peau 

Soins de peau 


Drainages lymphatiques manuels si necessaire 


Tableau 26.2 

Principales difficultes rencontrees ou ressenties par les patients au cours du 
traitement des lymphoedemes. 

Concernant le lymphoedeme lui-meme : 

- absence d'espoir de guerison (disparition totale) 

- rappel de la maladie cancereuse (cancer du sein) 

- culpabilite en raison d'un geste ayant « dedenche » le lymphoedeme (port de charge lourde, 
blessure...) 

- reproches du manque d'information par le chirurgien et/ou le radiotherapeute sur le risque 
de developper un lymphoedeme 

Manque de motivation pour le traitement : 

- refus des bandages considers comme trap contraignants 

- difficultes techniques : atteinte du membre dominant, absence d'aide a domicile 

- refus du port de la compression elastique (manchon) 

Prise en charge nutritionnelle : 

- non acceptee 

- considered comme secondaire apres le traitement du cancer 
Manque de temps, incompatibility des horaires avec ceux des soignants 
Traitements couteux, mal rembourses (compressions elastiques) 


bandes peu elastiques - c'est-a-dire a allongement court < 100 % - sur un capi- 
tonnage fait, soit de coton, soit de mousse (figure 26.1) ou des deux. L'etape 
suivante est la pose de bandes peu elastiques (Somos®, Rosidal K®, Comprilan®) 
en partant des extremites jusqu'a la racine du membre. Ces bandes sont posees 
en deux a quatre epaisseurs (multicouches). La pression exercee au repos est fai- 
ble, ce qui permet de les supporter (a la difference des bandes elastiques), mais 
augmente nettement lors de la contraction musculaire puisqu'ils sont peu exten- 
sibles. Dans la strategic therapeutique de traitement des lymphoedemes, la pre- 
miere phase « intensive », durant de 1 a 4 semaines, peut etre effectuee en 


226 


IV. Exemples d'interventions educatives adaptees aux maladies chroniques 



Figure 26.1 

Bandage du membre superieur avec de la mousse N/N® sur I'avant-bras, puis 
mise en place d'une bande Somos®. 


hospitalisation avec des bandages renouveles tous les jours et entraTne une dimi- 
nution volumetrique comprise entre 25 et 73 % [8-1 1]. Cette meme phase est 
aussi possible en ambulatoire avec des bandages renouveles trois fois par 
semaine et gardes chacun 48 heures. Cette diminution volumetrique permet 
aussi d'ameliorer la qualite de vie [1 2], 

Apprentissage des auto-bandages 

II est indispensable d'apprendre aux patients les auto-bandages dans un but 
d'autonomie et d'independance. Ils s'adressent a des personnes motivees et 
I'aide de I'entourage est parfois necessaire. Les techniques sont simplifies et 
apprises avec un kinesitherapeute pour etre pratiquees avec une frequence d'au 
moins trois par semaine la nuit pour maintenir le volume du lymphoedeme voire 
le reduire davantage. La pratique de ces auto-bandages nocturnes associee au 
port d'une compression elastique la journee permet, apres un traitement intensif 
d'un lymphoedeme secondaire du membre superieur, de maintenir la reduction 
volumetrique du lymphoedeme a 6 et 12 mois [1 3]. Parallelement, cette prise en 
charge favorise I'autonomie et ameliore la qualite de vie des femmes [14]. 

Drainages lymphatiques manuels 

Les drainages lymphatiques manuels, dont il existe plusieurs methodes (Vodder, 
Foldi, Leduc), ont pour principal objectif de faire circuler la lymphe d'un terri- 
toire atteint par le lymphoedeme vers un territoire sain en utilisant les voies de 
derivation. Ils doivent etre lents et non douloureux, exercer une pression faible 
(<40 mmHg), debuter par la racine du membre atteint pour finir en distalite 
(main, pied). Lorsqu'ils precedent les bandages, ils entraTnent un petit 
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effet synergique en termes de reduction volumetrique [11]. Utilises seuls, ils 
apportent une diminution de la tension cutanee, un effet relaxant, mais ont un 
effet tres modere sur le volume du lymphoedeme [9, 1 3], Les drainages lympha- 
tiques manuels ne sont pas indispensables pendant la phase d'entretien mais 
peuvent avoir un interet dans les lymphoedemes proximaux touchant le sein ou 
le pubis pour lesquels les techniques de compression/contention sont difficiles. 

Soins de peau, pedicurie 

Les lymphoedemes represented le facteur de risque le plus important de surve- 
nue d'erysipeles des membres inferieurs avec un risque relatif estime a 71,2 [15]. 
Le patient doit apprendre a prevenir, rechercher et traiter des intertrigos interor- 
teils (sechage soigneux apres une douche, traitement antimycosique). Les soins 
de pedicurie sont aussi necessaires pour I'entretien des ongles, souvent incarnes, 
ou pour la reduction des hyperkeratoses responsables de fissures et en partie 
dues a des troubles de la statique du pied. En presence d'erysipeles recidivants 
(plus de trois episodes), il est parfois necessaire d'instaurer une antibioprophy- 
laxie, qu'il existe un lymphoedeme du membre inferieur ou superieur. Les moda- 
lites precises et la duree du traitement ne sont pas clairement codifiees et I'effet 
est considere comme suspensif. On peut proposer une penicilline a liberation 
prolongee en intramusculaire (Extencilline®) a la dose de 2,4 MUI toutes les 2- 
3 semaines (ou par penicilline V orale), en I'absence d'allergie a la penicilline 
[16], II est egalement utile de traiter la secheresse de la peau par des cremes 
hydratantes le soir. 

Compression elastique 

Le terme de compression elastique est plus approprie que le terme de conten- 
tion. En effet, la pression s'exerce en permanence sur le membre a traiter en rai- 
son de la presence des fibres elastiques alors que I'on devrait reserver le terme 
de contention aux seuls bandages peu elastiques qui exercent une pression fai- 
ble au repos mais elevee a I'effort. Apres la reduction de volume du lym- 
phoedeme obtenue par les bandages peu elastiques, le port d'une compression 
elastique est obligatoire pour maintenir les resultats et eviter la reprise volume- 
trique [1 7], En effet, seules, elles entraTnent une diminution modeste et lente du 
volume du lymphoedeme. 

II faut parfois etre convaincant pour la faire accepter (et porter) quotidienne- 
ment par les patients qui leur reprochent leurs caracteres inesthetiques, voyants, 
contraignants et couteux. II n'est generalement pas necessaire de la garder la 
nuit. Le type de compression doit etre adapte au lymphoedeme : 

■ manchon avec ou sans mitaine attenante (couvrant la main) (figure 26.2), 
gantelet prenant les doigts pour les membres superieurs, 

■ bas jarret, bas cuisse, collant, hemicollant ou panty pour les membres 
inferieurs. 

Les forces de pressions sont definies, en France, en classe I (10-15 mmEIg), II 
(1 5-20 mmHg), III (20-36 mmEIg) et IV (>36 mmHg) ; a classes identiques, elles 
sont inferieures a celles des autres pays europeens. Au membre superieur, les 
compressions de classe II, III, IV peuvent etre proposees alors qu'au membre 
inferieur, il faut privilegier une classe III ou IV avec la plupart du temps une 
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Figure 26.2 

Manchon avec mitaine attenante pour lymphoedeme secondaire du membre 
superieur. 

superposition. Les compressions sont habituellement realisees sur mesure et sont 
changees tous les 3 a 4 mois en raison de leur perte d'efficacite. 

Conseils pratiques et mesures de prevention 

Les conseils pratiques pour « proteger » le membre atteint par le lymphoedeme 
sont nombreux et consensuels mais empiriques car pas ou peu etayes par des 
etudes bibliographiques. Pour le membre superieur, il est classique de proposer : 

■ de ne pas pratiquer d'activites repetitives (repassage, lavage de carreaux) ; 

■ d'eviter la prise de la pression arterielle, le port de charges lourdes, de vete- 
ments serres sur le membre atteint, de sac en bandoulieres ou a dos [5] ; 

■ de ne pas faire de sports « violents » (squash, tennis) ou repetitifs (step, 
rameur, aviron) ; 

■ d'eviter toute effraction cutanee, meme minime (griffures, morsures, brulures, 
piqures d'insecte ou d'aiguille a coudre, acupuncture) pouvant etre responsable 
d'erysipele ; 

■ de porter de gants dans les situations a risque de blessures : jardinage, prise 
de plats chauds. 

Concernant les activites physiques (incluant le membre lymphoedemateux), 
un article de synthese tend a montrer qu'elles apportent plus de benefices qu'el- 
les n'entrafnent de complications ou d'aggravation du lymphoedeme [18]. II 
semble done souhaitable de ne pas diminuer I'activite physique apres le traite- 
ment d'un cancer du sein mais de la personnaliser en sachant que des etudes 
ont montre qu'elles permettaient de diminuer les symptomes d'anxiete ou de 
depression chez les femmes ayant eu un cancer du sein, ameliorant aussi la qua- 
lite de vie [1 9]. 
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Importance du poids 

Le poids a une importance particuliere dans les lymphoedemes. II a ete particu- 
lierement etudie dans les lymphoedemes secondaires du membre superieur 
apres cancer du sein [20] : 

■ I'existence d'un surpoids en pre-operatoire est un facteur de risque pour I'ap- 
parition d'un lymphoedeme [21] ; 

■ la prise de poids dans la periode post-operatoire favorise aussi la survenue d'un 
lymphoedeme [22] ; 

■ la frequence des lymphoedemes les plus volumineux est superieure chez les 
obeses [20]. 

La prise en charge nutritionnelle, necessaire pour favoriser un amaigrissement, 
est done fondamentale dans la strategic de traitement du lymphoedeme. La 
perte de poids peut entraTner a elle seule une diminution importante du volume 
du lymphoedeme independamment du reste du traitement [23], 

Conclusion 

Le traitement des lymphoedemes est symptomatique et doit etre considere sur le 
long terme. II repose sur une phase de reduction volumetrique intensive puis sur 
une phase d'entretien, dont les deux elements majeurs sont represents par les 
bandages peu elastiques et la compression elastique reguliers. Le suivi medical 
doit etre regulier et prolonge pour ces pathologies chroniques afin de maintenir 
une indispensable motivation et implication des patients et avoir ainsi des 
resultats perennes. 
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Reflexions pedagogiques 
sur I'emotion « a propos 
de I'automesure glycemique 
chez le diabetique 
de type 2 » 


C. Sachon, M. Baudot 


Objectif de l'education therapeutique 

L'education therapeutique s'adresse prioritairement aux patients atteints de 
maladie chronique. Son objectif principal est de rendre le malade capable 
d'agir au mieux pour preserver sa sante. II ne s'agit pas pour autant de rendre 
tout le monde coute que coute autonome et responsable de la prise en charge 
de la maladie, certains patients sont rassures par I'autorite medicale, il taut 
bien sur respecter cette position. Toutefois, meme dans une telle situation, 
I'application des « regies de bonne conduite » s'avere facilitee par la formation 
pratique de I'education, et peut ulterieurement conduire a la responsabilisa- 
tion : faire en etant guide favorise I'apprentissage, puis I'appropriation d'une nou- 
velle technique. 

II n'est pas question de dire le maximum de choses, de ne rien oublier, ni 
d'etre centre sur le savoir ou I'acquisition de connaissances. L'education thera- 
peutique doit s'adapter a chaque sujet en fonction de ses aptitudes, de ses sou- 
haits, de ses emotions, de ses angoisses, de ses peurs... II n'est pas possible de 
pratiquer I'education therapeutique « entre deux portes », il taut un lieu, et, il 
est indispensable de connaTtre les personnes que I'on a en face de soi. Par conse- 
quent, I'education therapeutique doit etre un suivi, un accompagnement des 
personnes en formation, par le ou la meme equipe soignante, en individuel ou 
mieux en petits groupes de 6 a 8 sujets maximum. En effet, les groupes de pairs 
favorisent I'interactivite et la dynamique de groupe, on y observe une solidarity 
et une entraide remarquables. 

Les soignants doivent etre formes 

II est bien sur necessaire de connaTtre la maladie, ses modalites therapeutiques, 
I'optimisation possible du traitement, les risques encourus par le patient s'il n'ar- 
rive pas a se soigner, les diverses causes des difficultes a se traiter (DAST), les 
moyens devaluation du traitement... 
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II est tout aussi indispensable de connaTtre la personnalite du patient, son style 
relationnel (dominant, convivial, controlant, analysant), son style cognitif (lent, 
rapide, ultrarapide, ergoteur, hysterique, obsessionnel...), sa fafon de reagir 
devant une difficulty a resoudre. II est utile d'evaluer I'estime de soi du patient, 
sa confiance en lui, en les autres. II faut cerner ses convictions par rapport a la 
maladie, savoir s'il est persuade ou non qu'il peut eviter les complications, si les 
contraintes necessaires a la prise en charge lui paraissent d'un cout moindre que 
le benefice a se soigner, s'il pense que son traitement est efficace... 

Tous ces parametres vont guider la fa^on dont I'education therapeutique 
pourra etre mise en place. 

Reconnaftre I'emotion du patient 

Toute maladie engendre des emotions, celles du patient, celles de sa famille, de 
son entourage. Dans la maladie chronique ou le patient est acteur de sa sante, 
I'emotion peut etre « positive » et stimuler I'energie pour se soigner, elle peut 
etre « negative » et a I'oppose entrafner ce que I'on appelle communement la 
politique de I'autruche « Je n'y peux rien, je ne suis pas capable de lutter, autant 
ne pas y penser... » La conviction que les complications sont ineluctables peut 
renforcer cette attitude. Les desagrements de la prise en charge peuvent etre ou 
paraTtre tellement importants, apporter tant de deplaisir que certains prefereront 
renoncer, privilegiant le plaisir a court terme, au risque des complications. 

Quant a I'analyse d'un resultat biologique, d'une glycemie, cela peut devenir 
impossible quand I'emotion domine. 

Par ailleurs, I'obtention reguliere de mauvais resultats glycemiques peut 
engendrer d'authentiques depressions, dissuader de toute surveillance glyce- 
mique et empecher le patient de prendre toute decision therapeutique. 

Travailler sur les signifiants 

Mesurer sa glycemie, n'a pas le meme sens pour tous. Ce peut etre une note, 
bonne ou mauvaise. Elle peut etre destinee exclusivement au soignant qui a 
prescrit cette autosurveillance, il arrive meme parfois que le diabetique, sans faire 
aucun test, remplisse son carnet de surveillance avec de bons resultats glyce- 
miques, soit pour faire plaisir a son medecin, soit tout simplement pour echapper 
au regard desapprobateur du soignant. La glycemie est de temps en temps 
consideree comme une sanction, « Je I'ai bien cherche vu ce que j'ai mange », 
ou « puisque j'ai un resultat tellement eleve, ce n'est meme pas la peine de faire 
un effort », ou au contraire une recompense, ou une surprise, une liberte de faire 
ce que I'on a envie « Ce resultat m'autorise un ecart alimentaire ». Elle peut aga- 
cer, s'assimiler a un « flicage », un jugement, une culpabilite, ce peut etre une 
honte, une norme impossible a atteindre et engendrer une devalorisation de soi. 
Elle peut aussi laisser indifferent « de toute fagon, il n'y a rien a faire, c'est fami- 
lial... » ou encore « Ma grand-mere etait diabetique, elle est decedee a 85 ans 
sans complications ». Elle peut aussi se resumer a une douleur physique que I'on 
prefere eviter, a la confirmation de I'inefficacite du traitement, ou encore au ris- 
que inevitable des complications a long terme... Pour d'autres, c'est I'aversion 
de la vue du sang qui domine et s'oppose a la realisation des tests. 
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Pour les soignants, c'est souvent le « symptome manquant », la connaissance 
indispensable de I'etat de sante. Grace a I'autosurveillance, le diabetique va 
savoir que sa glycemie est trop haute, qu'il est malade. II va pouvoir consulter 
plus rapidement son medecin... 

En France, une etude recente revele que 50 % des diabetiques de type 2 pos- 
sedent un materiel d'autosurveillance glycemique. L'ANAES ne recommande 
pourtant pas I'autosurveillance glycemique dans ce type de diabete, en dehors 
de situations particulieres de maladie ou de passage a I'insuline. La question doit 
done etre posee : est-ce utile ? Plusieurs etudes ont demontre I'inefficacite de 
I'autosurveillance chez le diabetique de type 2. S'il s'agit seulement de prendre 
conscience d'un etat, de savoir que la situation est a risque, probablement ce 
n'est pas utile. L'automesure glycemique ne deviendra utile que si le diabetique 
apprend « a en faire quelque chose, a agir » pour se mettre a I'abri des conse- 
quences graves possibles de la maladie. Cet apprentissage doit etre le but per- 
manent de I'acte d'education therapeutique. 

Atelier pratique propose pour la prise de conscience 
de nos propres emotions et de leur impact possible 
sur I'action de mesurer sa propre glycemie 

Notre objectif a ete de creer chez les soignants une situation source d'emotion. 
Apres reflexion sur l'automesure glycemique et son utilite chez les diabetiques 
de type 2, nous avons offert un gouter convivial, cafe, gateaux, chocolat aux 
soignants... Apres cette collation, nous avons propose aux participants de mesu- 
rer leur glycemie avec le materiel utilise en pratique courante par les diabetiques. 
Les soignants avaient au prealable reflechi aux qualites requises pour ce type de 
materiel. L'essentiel de leur reflexion avait porte sur la fiabilite, I'encombrement, 
le cout et le remboursement des lecteurs de glycemie. Au moment de passer a 
I'acte, les reactions ont ete multiples. Deux items nouveaux sont apparus : la 
douleur et la peur. L'apprehension d'une douleur possible lors du prelevement 
sanguin en a preoccupe plusieurs, alors que cette peur n'avait que tres peu ete 
prise en compte lors de la redaction des recommandations pour ameliorer le 
materiel d'autosurveillance. Certains ont refuse de faire le test. La peur du 
resultat glycemique etait egalement tres presente. 

Parmi ceux qui ont fait le test, I'emotion s'est parfois traduite par une moiteur 
des mains, rendant I'obtention d'une goutte de sang plus difficile (piqure du 
bout du doigt). L'attente du resultat etait chargee d'emotion et a permis de sou- 
ligner I'interet d'avoir un lecteur de glycemie rapide. 

Apres le gouter, de fagon tout a fait physiologique, certaines glycemies ont 
frole les 1.50 g/l, et souleve quelque inquietude... Une jeune femme enceinte 
s'est precipitee sur son telephone portable pour verifier son resultat au labora- 
toire ou elle avait fait le matin meme les tests glycemiques dans le cadre du 
depistage du diabete gestationnel... 

Faire faire des glycemies a un diabetique dans un seul objectif de connais- 
sance ne peut se concevoir. 

II n'est pas possible de prescrire la mesure de la glycemie en omettant 
I'emotion que cela peut engendrer et sans I'accompagner de la conduite a tenir 
pour ramener la glycemie dans la norme si elle est trop elevee. 
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Cestion des emotions 

Faire emerger les emotions permet de reconnaftre des difficultes, mais il est 
necessaire ensuite de les canaliser, de les transformer, si possible en force, en res- 
sources pour mieux-etre capable de gerer soi-meme son traitement. 

Selon la personnalite de chacun, les emotions envahissent et empechent toute 
action, sont responsables d'un repli sur soi, pour d'autres, elles sont calmees par 
la prise alimentaire, I'activite physique... 

II est done important, apres connaissance du resultat glycemique, de guider le 
patient pour analyser son resultat, et prendre la bonne decision pour etre maftre 
de la situation. Plusieurs types de reflexions peuvent alors etre proposes : 

■ Vous avez I'air inquiet, vous pensez que votre glycemie n'est pas bonne ? 

■ Pensez-vous que votre glycemie est dangereuse, a court terme, a long terme ? 

■ Quelle glycemie auriez-vous aime avoir ? 

■ Selon vous qu'est-ce qui a pu influencer votre glycemie ? 

■ Pensez-vous etre capable d'agir vous-meme sur votre glycemie ? 

■ Connaissez-vous un moyen pour modifier votre glycemie ?... 

La gestion du stress, quant a elle, peut se faire grace a la relaxation, 
^experimentation de I'activite physique et de son effet relaxant peut etre utile 
dans la prise en charge d'un groupe, elle peut aider a creer de nouveaux compor- 
tements, et conduire a une reflexion sur leurs effets benefiques pour la sante... 

Conclusion 

L'education therapeutique ne peut et ne doit pas se resumer a des savoirs. Son 
champ d'action est beaucoup plus large. Pour I'educateur, elle necessite de 
nombreuses connaissances sur la pathologie, ses complications, son traitement 
avec ses effets secondaires, les differents modes de prise en charge. Les soi- 
gnants doivent etre tres disponibles pour s'adapter sans cesse aux patients, a 
leurs capacites et rythme d'apprentissage ; ils doivent reperer tout ce qui peut 
entraver I'acquisition de nouvelles competences, en particular ils doivent etre 
sensibles a la charge emotionnelle que peut representer la maladie chronique 
pour le patient. L'education therapeutique doit en permanence se centrer sur ce 
que les patients seront capables de faire a I'issue de leur formation ; son effica- 
cite doit etre evaluee sur une amelioration de la qualite de vie ou sur des para- 
metres cliniques ou biologiques mesurant I'amelioration de I'etat de sante, et 
pas seulement en testant des connaissances. 
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Formation pedagogique des 
soignants a I'education 
therapeutique par mise en 
situation 


S. jacqueminet, F. Bodin 


Les complications degeneratives du diabete sont graves. Dix pour cent des 
patients auront dans leur vie une amputation d'orteils de jambe ou de cuisse. La 
neuropathie et I'arterite des membres inferieurs sont responsables de ces ampu- 
tations. Or il est possible de diminuer de 50 % les amputations des membres 
inferieurs par une education de ces patients. La prevention passe par ('acquisi- 
tion, par les patients, d'un savoir faire leur permettant d'eviter les blessures 
conduisant aux amputations. Pour cela les soignants doivent etre formes a 
I'education therapeutique. 

Reflexions sur nos pratiques d'education 
therapeutique 

Un film comme base de discussion entre soignants 
sur les attitudes pedagogiques 

Vouloir transmettre un savoir-faire a un patient ne va pas de soi. Line remise en 
question de nos pratiques est souvent necessaire. II est toujours plus simple 
d'enumerer les bonnes et les mauvaises conduites (il faut faire... II ne faut pas 
faire...) plutot que de permettre aux patients d'acquerir un savoir-faire et de 
modifier leur comportement. Les patients doivent d'abord etre convaincus de la 
necessite de modifier leur comportement. 

Avant de se lancer dans I'arene, il faut se poser, selon nous, deux questions : 
Quel message ou quelle attitude pratique est-ce que je souhaite transmettre aux 
patients et ma maniere de faire est-elle adaptee a mon objectif ? 

Le plus facile en apparence est de faire un « cours » avec tout ce que le patient 
doit savoir sans se demander ce que le patient sait deja et attend. Pour aider les 
soignants a prendre conscience de ces erreurs, pour montrer quelques attitudes 
a eviter nous projetons un film qui caricature I'attitude d'un soignant voulant 
enseigner aux patients un sujet pratique. Nous decrivons quelques scenes. 

Le medecin, en blouse blanche face aux patients, ou plutot dos aux patients, 
est peu a I'ecoute et donne son cours en ecrivant sur un tableau noir a I'aide 
d'une craie rouge, le tableau devenant de plus en plus illisible. 
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Le medecin pose quelques questions mais sans faire attention aux reponses 
des patients. Ces derniers alignes devant le tableau sans pouvoir communiquer 
entre eux tentent dans un premier temps de repondre aux questions du soi- 
gnant et meme d'en poser. Vu sa reaction et son absence d'ecoute, les patients 
ne I'ecoutent plus (baillement, discussion a voix basse...). 

Cette experience utilisant un film comme outil pedagogique a permis aux soi- 
gnants de porter un regard critique tant sur le fond que sur la forme et de se 
rendre compte de I'insuffisance de reduire I'education therapeutique a un cours 
magistral. Le tableau 28.1 synthetise les differences entre un cours magistral 
pour enseigner un savoir et I'education therapeutique pour transmettre un 
savoir faire. 

Une mise en situation : de la conception d'un 
atelier a son animation 

La critique est souvent facile mais la mise en pratique est moins evidente. Apres 
la critique du film et I'elaboration du tableau, une mise en situation est indispen- 
sable pour apprehender les difficultes de I'education therapeutique. 

Nous avons pris pour exemple la prevention podologique chez des patients 
diabetiques a risque. Les patients diabetiques presentant une neuropathie de 
membres inferieurs (diminution de la sensibilite des pieds) ou une arterite, ou 
ayant deja eu une plaie, sont a risque d'amputation en cas de blessure meme 
minime. II est done indispensable que les patients sachent s'occuper de leurs 
pieds, se chausser, eviter toute blessure. 

Un enseignement classique n'est pas adapte a ce sujet ou I'on veut transmet- 
tre un savoir faire. 

Nous demandons aux participants (paramedicaux ou medicaux) de concevoir 
un atelier d'education therapeutique. Plusieurs messages de prevention podolo- 
gique chez les patients diabetiques a risque sont a transmettre et nous choisis- 
sons, comme objectif pedagogique, le message visant a acquerir les bons gestes 
lors de I'entretien des pieds, e'est-a-dire : 

■ savoir utiliser les bons ustensiles ; 

■ apprendre a eviter les gestes blessants ; 

■ savoir se couper les ongles ; 

■ savoir traiter les callosites ; 

■ eviter les bains de pied (qui favorisent la maceration) ; 

■ savoir traiter une mycose interdigitale. 

Les outils pedagogiques utilises sont les materiels lies aux soins des pieds : pin- 
ces, ciseaux, coupe-ongles, creme sparadrap, des objets insolites (mais utilises 
parfois par les patients : epluche-legumes, rape a fromage...). 

L'idee est de permettre aux patients de discuter de leur pratique a partir de 
ces outils, et de les amener a corriger leur erreur. 

Pour la restitution de ce travail, nous utilisons une simulation. Un soignant 
joue le role de I'animateur pour diriger un atelier compose de patients joues par 
les autres soignants (devant representer des profils de caracteres differents). 

Cet atelier se deroule de la maniere suivante : 

■ installer le lieu : autour d'une table, permettant les echanges entre patients ; 
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Tableau 28.1 

Differences pedagogiques selon le type de centration. 



Methode centree sur le 
soignant 

Methode centree sur le patient 

Methode 

Frontale, verticale 

Constructive 

Objectifs 

Identiques quels que 
soient les groupes 

Limites, adaptes a chaque individu 

Rythme 

Celui de I'enseignant 

Celui de I'apprenant 

Savoir 

Celui de I'enseignant : 
savoir livresque 
« transmettre n'aide pas 
a apprendre » 

Explore le savoir de I'apprenant, le 
prendre en compte. Apprentissage 
du savoir base sur I'experience : 
acquisition d'un savoir-faire 

Langage 

Celui de I'enseignant 

Reprenant le langage de I'apprenant. 
Necessite de confrontation sur le 
sens des mots « traduire pour etre 
compris » 

Content! de 
I'enseignement 

Le plus exhaustif possible 

Adapte aux besoins individuels des 
apprenants. Doit etre le plus concret 
possible, utiliser les metaphores 

Role de i'enseignant 

Apporte des 

connaissances, notion de 
hierarchie 

Guide I'apprenant. Stimuler sa 
capacite a savoir faire. « On apprend 
en faisant ». Echanger des savoirs. 
Aide a I'adoption d'une strategie 
de resolution des problemes. Evite 
les contre-attitudes medicales. 

Saisit le moment opportun pour le 
changement de comportement. 

L'erreur 

Est corrigee sans 
explication 

Est utilisee, analysee pour elaborer 
un nouveau savoir. On apprend au 
travers de l'erreur « travailler la cause 
de l'erreur » 

Qualite de I'enseignant 

Connaissance du theme 

Connaissance du theme et animateur 

Role du patient 

Passif 

Actif. Recherche d'interactivite. 
II prend les decisions d'action 
therapeutique. 

Rapport 

patient/enseignant 

Adulte/enfant 

Adulte/adulte. 

Besoins de I'apprenant + 
ses difficulty 

Non evalues 

Evalues. Connaft les DAST*. 

Personnalite de 
I'apprenant 

Non prise en compte 

Guider la methode d'apprentissage 
selon la personnalite du patient. 

Evaluation 

Examen 

Resultat d'un savoir-faire. 

DAST : difficulties a suivre son traitement 
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■ disposer le materiel : au centre, facilement accessible a tous ; 

■ rendre les patients actifs, I'animateur demande aux patients ce qu'ils utilisent 
et comment, si certains leur semblent adequats ou non et pourquoi ; 

■ permettre I'echange entre les patients, cela permet souvent de renforcer les 
messages. Les patients repondent et echangent sur leur pratique ; 

■ repondre aux questions posees apres le groupe ; si des questions sont posees 
a I'animateur, il les renvoie aux membres du groupe qui y repondent en 
premier ; 

■ connaTtre les pratiques des patients pour les corriger ; 

■ etre a I'ecoute des patients ; 

■ se servir des erreurs des patients et de leur histoire ; I'experience de chacun 
amene une reflexion du groupe sur les gestes a faire ou a ne pas faire le groupe 
doit permettre aux patients d'avoir une reflexion sur leurs pratiques et de corri- 
ger leurs erreurs ; 

■ faire la synthese. 

Les difficultes du soignant rencontrees lors d'un atelier sont souvent : 

■ limiter le nombre de messages a transmettre. II est classique de dire « un ate- 
lier, un message ». Nous sommes souvent tentes de vouloir transmettre trop au 
risque de noyer le message essentiel sous I'amoncellement des informations. II 
faut egalement se metier de ne pas s'eloigner du sujet en se laissant entrafner 
par les questions des patients. On pourra proposer au patient qui pose avec 
insistance des questions de pure connaissance de lui repondre apres I'atelier ; 

■ ne pas reprendre un role « d'enseignant », en dissertant sous la forme d'un 
mini-cours. L'animateur doit parler beaucoup moins que les patients ; 

■ gerer le groupe : faire parler I'ensemble des participants, certains patients 
n'aiment pas s'exprimer en groupe, I'animateur doit aller vers eux, d'autres 
repondent toujours avant les autres et dominent le groupe, et pourront etre mis 
en position d'experts (« je vous propose, si vous le voulez bien, de repondre 
apres les autres »). L'animateur doit veiller a ce que le groupe ne s'eloigne pas 
de I'objectif pedagogique et a recentrer la discussion si necessaire. 

Conclusion 

L'education therapeutique est une demarche essentielle de la prise en charge 
des patients. Elle aide le patient dans son apprentissage necessaire pour la ges- 
tion de sa maladie, de son traitement et des actions de prevention. Mais elle 
necessite une formation pedagogique pour les soignants qui ont souvent 
comme modele d'education celle qu'ils ont refue lors de leurs etudes. La mise 
en situation de la conduite d'un atelier permet aux soignants de prendre 
conscience des difficultes que I'on peut rencontrer dans I'animation d'un groupe 
de patients. 
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Outils pedagogiques pour 
I'education des patients 


Y. Magar, $. jacquemet 


Introduction 

Les facteurs favorisant la reussite du processus d'education du patient sont mul- 
tiples. Ms tiennent tout a la fois au patient, aux themes d'apprentissage propo- 
ses, au dispositif pedagogique mis en place et a la competence des 
professionnels. 

Les facteurs dependant du patient sont essentiellement sa motivation, ses 
conceptions et ses representations concernant la sante, son attitude a I'egard de 
lui-meme (sentiment d'etre capable ou non d'apprendre), ses habitudes cultu- 
relles, son environnement familial et social... Tous ces elements sont explores 
lors du diagnostic educatif. 

L'objet d'apprentissage constitue le deuxieme facteur important : le patient 
s'impliquera d'autant plus qu'il eprouve de I'interet et de la curiosite a I'egard 
de I'apprentissage propose ; s'il peut saisir ce qu'il peut en faire, si les nouveaux 
savoirs lui apportent un « plus » sur le plan de I'explication, de la prevision ou 
de I'action. Quant au dispositif educatif, il est bien etabli qu'il doit etre structure 
[1], centre sur le patient, que I'educateur doit etre forme a I'education et avoir 
developpe des competences en communication. II doit egalement s'appuyer sur 
un programme et des outils adequats. 

Le manque d'outils valides sur lesquels s'appuyer pour animer les seances 
d'education therapeutique constitue une des difficultes frequemment mises en 
avant par les professionnels. La litterature scientifique n'est pas tres contributive 
sur ce point. En effet, les articles consacres a I'education du patient sont habi- 
tuellement centres sur revaluation et ne reservent qu'une faible place a la des- 
cription des methodes et des outils educatifs utilises. Ainsi, il est particulierement 
difficile de savoir sur quelle base methodologique la demarche educative 
repose : information ? enseignement vertical ? ateliers interactifs ? Le statut des 
outils et la fonction des strategies utilisees restent opaques tout comme les roles 
attribues aux professionnels impliques ou les competences mobilisees au travers 
d'une eventuelle formation pedagogique. La credibilite des resultats ainsi publies 
peut etre largement discutee [2]. 

Dans ce chapitre, nous avons choisi de parler des outils educatifs au travers de 
quatre thematiques principales correspondant aux preoccupations des soi- 
gnants telles qu'elles se degagent de notre experience de formateurs de terrain : 

■ le role et la fonction des outils ; 

■ la conception des outils ; 
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■ le choix des outils ; 

■ les modalites d'utilisation des outils. 

Rdle et fonction des outils educatifs 

II existe une difference de nature et de fonction entre outils d'information et 
outils d'animation. 

Outils d'information 

Les outils d'information existent sous diverses formes : depliants, guides, fiches 
de conseils alimentaires, brochures, documents video... Ils apportent des infor- 
mations medicales ou pratiques destinees a combler les manques de savoir des 
patients. Les etudes visant a evaluer la conception, I'application et I'efficacite des 
outils d'information sont peu nombreuses. On sait neanmoins que lorsqu'ils sont 
distribues seuls, sans autre forme d'interaction, leur impact est limite. Rappelons 
ici que les recherches en education ont montre que nous nous souvenons de [3] : 

■ 1 0 % de ce que nous lisons ; 

■ 20 % de ce que nous entendons ; 

■ 30 % de ce que nous voyons ; 

■ 50 % de ce que nous voyons et entendons a la fois ; 

■ 80 % de ce que nous disons ; 

■ 90 % de ce que nous disons et faisons a la fois. 

Les outils d'information sont plus utiles, en revanche, lorsqu'ils sont integres 
dans un processus educatif participatif. Ils gagnent alors a etre proposes a poste- 
riori, en complement ou en synthese d'une activite ou d'un exercice de decou- 
verte. Cette chronologie est importante. En effet, si on a I'habitude de penser 
qu'il faut d'abord s'informer pour avoir des idees, il est en fait bien plus profita- 
ble de commencer par avoir des idees avant de s'informer, dans la mesure ou 
« le questionnement est un moyen de formulation d'hypotheses facilitatrices de 
la construction personnels d'un savoir » [4]. 

Outils d'animation 

Utilises pour soutenir la relation educative et faciliter I'apprentissage, ces outils 
constituent un appui pour I'educateur charge d'animer des sequences educa- 
tives individuelles ou en groupe. Ils lui permettent de mieux structurer son inter- 
vention, de faire participer les patients, susciter leur curiosite, les inciter a se 
questionner, les aider a remettre en cause certaines idees refues, leur donner 
envie d'apprendre (« outils d'appel »). 

Lorsqu'ils sont utilises dans le cadre d'un programme structure comportant un 
nombre defini de seances educatives, les outils garantissent la mise en oeuvre 
d'une approche reproductible dans ses grandes lignes, ce qui s'avere important 
lorsque I'on souhaite assurer une certaine homogeneite d'animation d'un educa- 
teur a un autre, notamment si I'on souhaite evaluer le programme educatif. Mais 
les outils peuvent egalement etre utilises de fafon plus souple et modulaire. 
L'educateur puise alors dans sa « boTte a outils » en fonction de la situation, pour 
animer une sequence educative avec un groupe ou en face-a-face avec un patient. 
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Conception des outils educatifs 

Les professionnels sont confrontes en permanence au besoin de creer de nou- 
veaux outils educatifs de qualite pour soutenir leur demarche. Plusieurs imperatifs 
doivent guider la conception des outils, mais deux pre-requis nous paraissent 
particulierement importants : les apprentissages envisages doivent correspondre 
aux besoins prioritaires des patients d'une part, et I'outil doit procurer une reelle 
plus-value au regard des objectifs d'apprentissage proposes d'autre part. 

Determiner ies apprentissages prioritaires 

Les enjeux de sante et les repercussions sur la qualite de vie des patients dif- 
ferent en fonction de chaque maladie. Lorsque I'on souhaite elaborer un pro- 
gramme et des outils educatifs, il est important de cerner au prealable les 
preoccupations centrales des patients concernes : quelles sont les questions 
qu'ils se posent, les motifs d'inquietude, les difficultes rencontrees au quotidien, 
les besoins d'information... Le niveau d'analyse se situe ici non pas a I'echelle de 
I'individu, comme dans le diagnostic educatif, mais a I'echelle « macro » portant 
sur un ensemble de patients souffrant de la meme maladie ou de la meme forme 
de maladie. L'objectif est ici de reveler les grandes tendances caracterisant le 
vecu des patients, qu'elles soient manifestes, latentes, voire inavouees. 

Les methodes habituellement utilisees pour mener cette investigation sont les 
enquetes qualitatives et les focus group. Les premieres reposent sur des entre- 
tiens individuels approfondis, dits « semi-directifs », permettant de centrer le dis- 
cours des personnes interrogees autour de differents themes et d'aboutir a une 
exploration en profondeur. Les entretiens sont generalement enregistres puis 
retranscrits ; une analyse de contenu permet d'identifier les principaux themes 
emergents caracterisant la maladie [5]. 

Le focus group est une discussion de groupe structuree. II permet de prendre en 
compte la multiplicity des points de vue et des sentiments, et de les confronter. 

On recueillera egalement le point de vue des medecins et autres professionnels 
de sante intervenant aupres des patients pour enrichir les donnees obtenues aupres 
des patients. Differentes methodes sont utilisees pour cela : focus group, methode 
Delphi notamment [6]. L'analyse de la litterature completera cette exploration. 

Au terme de I'enquete, il est possible de reperer les principales caracteristiques 
constitutives du « vivre avec la maladie ». Ces orientations donneront sa tonalite 
particuliere a I'approche educative : 

■ dans certaines affections, le noeud du probleme reside dans la difficulty de 
prise de conscience de I'etat pathologique. C'est le cas notamment chez les 
patients presentant des facteurs de risque ou souffrant de maladies a- ou peu 
symptomatiques (HTA, dyslipidemie, obesite, diabete debutant...). Or sans une 
bonne apprehension par le patient de son probleme de sante et de ses conse- 
quences eventuelles, il y a peu de chances pour qu'il s'implique dans un pro- 
gramme educatif et que les comportements souhaites soient adoptes. L'axe 
« prise de conscience » sera done particulierement important a considerer dans 
le programme educatif chez ces patients. 

■ la difficulty d'adopter de nouvelles habitudes de vie s'avere egalement un point 
critique dans ces memes pathologies. Les approches motivationnelles visant a 
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I'elaboration d'un projet personnel seront ici essentielles. II faudra savoir mettre 
en place une alliance avec le patient, negocier des objectifs adaptes. L'acquisition 
de competences prendra tout son sens dans le cadre d'un tel projet. 

■ ailleurs, I'auto-surveillance, la gestion des symptomes ou des complications 
sont au premier plan des besoins. C'est le cas notamment dans les maladies res- 
piratoires chroniques, I'insuffisance cardiaque, les rhumatismes chroniques, le 
diabete... Une part essentielle de I'education portera sur l'acquisition de compe- 
tences d'auto-soins. 

■ parfois, ce sont des difficultes d'ordre psychologique ou social qui emergent 
avec le plus de force : ainsi les patients souffrant de psoriasis expriment une 
grande souffrance en lien avec un deficit de I'image de soi et le regard des autres 
[7] ; les patients atteints de maladie de Parkinson et leurs aidants souffrent d'isole- 
ment, de depression [8] ; chez le patient atteint de broncho-pneumopathie chro- 
nique obstructive (BPCO) on observe une baisse importante de I'estime de soi, 
une tendance a la depression et au repli sur soi [9]... Le programme educatif et 
les outils confus dans le cadre de ces affections devront repondre a ces besoins. 

Concevoir des outils facilitant les apprentissages 

Les outils d'education therapeutique doivent prendre appui sur les principes de 
I'apprentissage. Sans entrer dans les details de ces principes bien connus [10], il 
paraTt neanmoins important d'insister sur le fait que les adultes apprennent 
mieux lorsqu'ils sont actifs. Le recours a des modalites educatives dites « vertica- 
ls » ou « descendantes », comme les exposes ou cours traditionnels, devrait 
done etre limite. il faut au contraire privilegier les methodes impliquant la parti- 
cipation des patients. C'est pourquoi des outils sont utiles pour soutenir I'ana- 
lyse, la mobilisation des idees, le questionnement, la reflexion. 

Outre la construction pedagogique, I'outil doit etre confu pour etre suffisam- 
ment attractif et pour soutenir I'attention des patients. II doit faciliter la repre- 
sentation mentale abstraite et doit etre comprehensible par un large public. 
L'utilisation de photos, schemas, illustrations doit etre privilegiee. 

Par ailleurs, I'identification des patients aux exemples proposes doit etre possi- 
ble. Les outils proposant des situations reelles auxquelles la personne est 
confrontee seront plus attractifs et auront plus d'impact. La qualite des mate- 
riaux (solidite) est egalement un point important [1 1 ]. 

Quant aux messages educatifs vehicules, ils doivent s'appuyer sur les donnees 
de la litterature, les recommandations professionnelles et/ou les ouvrages de 
reference. Ils doivent faire I'objet d'une actualisation reguliere. La validation par 
un comite scientifique constitue une garantie. 

Choix des outils en fonction des objectifs 

Les outils educatifs sont choisis en fonction des buts recherches, qu'il s'agisse de 
prise de conscience, motivation, developpement de competences d'auto-soin 
ou d'adaptation... Quelle que soit la qualite de I'outil, son efficacite est etroite- 
ment liee aux modalites d'utilisation et a la qualite de I'animation. Nous presen- 
terons ici quelques grands types d'outils educatifs ; le lecteur pourra trouver de 
nombreux exemples dans les differents chapitres de cet ouvrage. 
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Faciliter la prise de conscience 

[.'integration du statut de malade chronique ou de « sujet a risque » et I'adop- 
tion de nouvelles habitudes de vie destinees a preserver sa sante est un processus 
qui demande du temps et qui passe par une serie d'etapes successives decrites 
dans le modele transtheorique de Proschaska et di Clemente (voir chapitre 10 
page 80, figure 10.1). 

La premiere etape du processus est la prise de conscience. II importe de savoir 
si le patient se sent concerne par son probleme de sante ou s'il s'agit pour lui 
d'une realite abstraite. Cette question renvoie a des representations personnel- 
les, des croyances et des facteurs psychologiques intimes plus qu'a des 
connaissances. 

Pour que le probleme de sante prenne sens chez la personne, il faut qu'elle se 
sente concernee personnellement et impliquee emotionnellement. Faciliter cette 
appropriation represente une tache difficile pour le soignant. Les limites d'une 
approche fondee principalement sur I'information ou la persuasion sont bien 
connues. Argumenter, demontrer, dire au patient ce qu'il devrait faire, effrayer, 
menacer... ne font que renforcer la resistance. 

On peut obtenir de meilleurs resultats, en revanche, en aidant le patient a se 
projeter dans le futur, clarifier la perception de sa sante, faire emerger ses choix, 
ses valeurs et preciser son projet de vie. Un declic peut alors se produire lorsqu'il 
mesure soudain le decalage qui existe entre son comportement actuel et son 
projet. 

En pratique, pour soutenir ce travail d'elaboration, on s'appuie sur des outils 
stimulant les evocations et I'imagination. A titre d'exemple, citons : 

■ Le photolangage ou photoexpression : le principe consiste a demander au 
patient de choisir parmi une serie de photos celle qui represente pour lui la 
bonne sante et celle qui represente un danger pour sa sante (par exemple un 
desordre metabolique ou des habitudes prejudiciables). L'experience montre 
qu'ainsi confrontee au projet de vie, la notion de risque peut perdre son carac- 
tere virtuel pour devenir progressivement une menace tangible [1 2], 

■ D'autres outils permettent ce travail d'elaboration et d'anticipation, notam- 
ment I'outil « carte postale » ; on propose au patient de se projeter plusieurs 
annees en avant et d'ecrire a un ami qu'il n'a pas revu depuis longtemps en 
imaginant deux eventualites : dans I'une, il a bien suivi son traitement et les 
recommandations medicales, dans I'autre, au contraire, il a neglige ce traite- 
ment et ces recommandations... Cette confrontation de scenarios aide le patient 
a se representer les consequences a long terme de la maladie non traitee, ainsi 
que les benefices a attendre d'un comportement adequat (Figure 29.1). 

Soutenir la motivation 

Dans le modele de Proschaska, apres la phase de sensibilisation, le processus de 
motivation passe par le stade dit de « reflexion », au cours duquel le patient se 
trouve confronts aux dilemmes suivants : 

■ Que pense-t-il gagner et que craint-il de perdre en changeant une habitude 
de vie, d'une part ? 

■ Que pense-t-il risquer et que souhaite-t-il preserver en ne changeant pas, 
d'autre part ? 
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Figure 29.1 

Lettre a la cigarette mon 
amie/ennemie. 

Les supports auront ici pour fonction de I'aider a expliciter et a comparer ces 
differentes options sans le culpabiliser. On pourra s'appuyer notamment sur la 
« balance decisionnelle », un outil inspire des entretiens motivationnels [1 3] cha- 
que fois que I'on souhaite aider le patient a explorer les deux versants de cette 
ambivalence. Cet outil est utile notamment comme support d'une activite sur 
I'observance therapeutique. II permet de comparer les benefices et les inconve- 
nients d'une prise medicamenteuse reguliere (Figure 29.2). 

Developper des competences d'auto-soin ou 
d'auto-gestion 

Les competences d'auto-soin sont detaillees dans le guide methodologique 
publie par I'HAS en 2007 [1]. II s'agit pour I'essentiel de la capacite du patient a 
identifier et agir sur ses symptomes dans le cadre particulier du « genie de la 
maladie et du traitement » engageant le malade sur des voies differenciees selon 
le degre de complexity des actes ou la dimension invasive du traitement : inter- 
preter les resultats d'une auto-surveillance ; surveiller son traitement, adapter 
eventuellement ses doses de medicaments en se fondant sur un « plan d'ac- 
tion » ; realiser des gestes techniques et des soins ; mettre en oeuvre des modifi- 
cations de mode de vie (equilibre dietetique, programme d'activite physique, 
etc.) ; prevenir des complications evitables ; faire face aux problemes occasion- 
nes par la maladie; impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des 


M ay trey chere / cigarette/, 

Jey penbe/ ay tov dey mow reA/eH>. 
Mayfidelr/crrmpccgne/, mcnvartV-ytre yy, 
tw eytoujouryla/ quand/j ’at heboi/w 
de/toO, darcyla/joie/ owlya/triytebbe/. 
In/fattje/ ne/pewo me/pabber de/tcri/. 
Quarulparfoiy, tu/ ey ahberte/, tu/me/ 
manquey et me/ latbbey dany le •/ debarren/. 
Tu/eyldpour m^ calmer, me/ detendre/, 
wv ’order a/pervber et ay refleclur, a/ 
me/ concentrer. 

Je/t ’eerily pour tey dire / adieu/, 
toi/ ew qutj’at eu/ it longtempy 
cowfiarvce/. 

M aiyj ey baty q ue/ tU/ vn/’ay merdt, 
car, erufatt, tu/m/’aypeu/d/peu/ 
detrutte/. Tu/w'etatyqu/’urvleurre/ 
a/touyley ivxytarty, peraart 
aA/oir trouA/e/ ew tot le / courage/, 
la/ volonte / ow bierv d ’autrey 
chobey encore/. 

Matnterurnt jey vaty eybayer de/ 
viA/re/ barcytot, yarcytentation/, 
et yurtout bony regrety. 


I’enumere les benefices de mon traitement 


Le traitement me permet de.~ 


le note les craintes ou les reti- 
cences que j'ai vis-a-vis de mes 
medicaments. 


I’identifle ce qul m’aiderait a 
avoir plus confiance en mon 
traitement. 


Ex. /e redoute de prendre mon 
tenement a vie. 


Ex. Mai s sans mon tenement 
j'aurats peur de participer a des 
randonnees sur tome one tour- 
nee avec mes amis. 



Figure 29.2 

Programme ETP patients epileptiques (avec I'aimable autorisation de Eisai). 
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traitements et des repercussions qui en decoulent. Par ailleurs, il devra etre 
capable de mattriser certaines taches techniques : auto-mesure, injections, drai- 
nage bronchique, inhalations, sondage vesical, branchement d'un appareil de 
ventilation... 

Bien qu'au coeur meme du probleme de sante, le « cahier des charges » du 
patient chronique est particulierement lourd et complexe en raison des contin- 
gences liees a la surveillance et aux actions techniques de soins et de regulation. 
Ces strategies imposent anticipation, comprehension logique, habilete et esprit 
rationnel. La construction progressive de ces « competences » ou leur renforce- 
ment necessite un temps et des outils particuliers visant a permettre au patient 
de decouvrir I'etat de ses ressources personnels et d'identifier les composantes 
sur lesquelles progresses le tout en regard d'un niveau d'autonomie qui doit 
etre negocie en fonction du degre de controle que le malade souhaite avoir sur 
sa maladie. Plusieurs types d'outils peuvent etre utilises pour traiter ces objectifs. 
Aucun ne peut suffire a lui seul a garantir un apprentissage. 

Outils fondes sur des representations visuelles 

Des jeux de cartes, d'une manipulation facile, sont utilises pour des exercices de 
reconnaissance. Par exemple : 

■ reconnaTtre ses symptomes et preciser leur enchaTnement en utilisant une serie 
de cartes illustrees : classement en fonction de la chronologie d'apparition et/ou 
de la gravite ressentie ; cet exercice permet d'insister sur la variete et sur le fait 
que chaque personne a des manifestations differentes ; 

■ reperer son traitement parmi une serie de cartes representant les medicaments 
habituellement utilises dans la maladie en question ; cet exercice permet d'insis- 
ter sur la variete et d'operer un regroupement par categories pour faciliter la 
memorisation ; 

■ discerner les facteurs aggravant ou declenchant ses manifestations : une serie 
de photographies illustrant des situations a risque permettent au patient de pre- 
ciser celles qui le concernent, d'en decouvrir d'autres qu'il ne soupfonnait pas et 
de clarifier les liens entre ces facteurs et le declenchement des symptomes... De 
tels outils sont utilises dans plusieurs maladies chroniques : epilepsie, BPCO, rhu- 
matisme inflammatoire... 

De fagon generale, chaque outil offre plusieurs variantes d'utilisation. C'est a 
I'animateur d'elaborer des sequences pedagogiques adequates et d'adapter le 
materiel en fonction des publics et des contextes d'intervention. 

Outils fondes sur des mises en situation : etudes de cas 

Le principe consiste a soumettre aux patients des cas-problemes qui doivent lui 
permettre de s'entraTner a I'analyse et a I'interpretation des donnees (Figure 29.3). 
A partir d'une situation relativement complexe inspiree d'une situation reelle, les 
patients sont invites a confronter leurs idees, exercer leurs capacites d'analyse et 
de decision. Les problematiques traitees portent generalement sur : 

■ la reconnaissance des facteurs ayant declenche une poussee ou une 
aggravation ; 

■ devaluation de la severite des situations ; 

■ le choix des mesures therapeutiques a mettre en oeuvre. 
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Pierre a 52 ans. II est diab^tique depuis 5 ans et prend des 
comprim6s trois fois par jour. 

II part pour Tokyo en voyage d'affaire. Arrive £ I'hdtel, II 
s'apergoit qu'il a oublie son lecteur de glycemie. Le soir, il est 
invite au restaurant ou ses homologues japonais lui offrent 
un veritable repas de fete : degustation de differents plats 
tradition nels arroses de Sake. Entre les repas copieux, les 
longues reunions, et les effets du decalage horai re, Pierre se 
sent deboussoie. II ne sait plus quand il doit prendre ses corn- 
primes, et les avale des qu'il y pense. Au bout de trois jours, il 
se sent fatigue, nauseeux et s'inquiete de sa glycemie. 


1. Quel est le probieme de Pierre ? 

2. Quels sont les risques encourus par Pierre ? 

3. A quoi peut-on attribuer les symptdmes de Pierre ? 

4. Que faut-il faire lorsqu'on envisage un tel voyage ? 


Figure 29.3 

Cas clinique. 

Des questions sont formulees pour : 

■ aider a I'analyse quand celle-ci est difficile ; 

■ ou reformuler de maniere structuree ce qui a deja ete propose dans I'analyse 
directe. 

Les etudes de cas permettent d'impliquer indirectement les patients, car ils 
posent un oeil critique sur I'experience d'un autre. Cette posture favorise I'ana- 
lyse et I'enonce de conseils et d'alternatives. 

II existe bien d'autres varietes d'outils permettant d'animer des sequences edu- 
catives de fagon divertissante dans le registre cognitif : jeux de plateau, puzzle... 

Par ailleurs, certains outils, comme le chevalet-imagier, compose de planches 
illustrees, sont utilises comme supports visuels pour soutenir les explications de 
I'educateur et faciliter la comprehension des patients. 

Enfin, des carnets ou livrets peuvent etre remis aux patients pour accompagner 
le programme educatif. Ils apportent des complements d'information et proposent 
des exercices ou des tests permettant au patient d'approfondir sa reflexion. On lui 
suggere, par exemple, d'analyser ses habitudes, de surveiller certains indicateurs 
de sante, de formaliser son projet personnel... Les livrets sont particulierement 
utiles dans le cadre d'une demarche educative menee par le medecin traitant 
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(guidance individuelle). Ils servent alors de fil conducteur et d'outil de liaison dans 
un processus alternant des moments de travail personnel (auto-apprentissage) et 
des moments de dialogue en face a face au cabinet. Grace au travail d'amont, le 
medecin peut consacrer davantage de temps pour mener une consultation educa- 
tive : revenir sur les questions en suspens, aborder les difficultes et chercher des 
solutions, associer le patient au projet therapeutique, negocier avec lui des objec- 
tifs clairs et planifier des etapes pour atteindre les changements souhaites. 

Concernant I'apprentissage de gestes ou techniques, la methode habituelle 
consiste a avoir recours a la demonstration par une personne experte. Le patient 
est invite a reproduire le geste observe. Neanmoins, la portee des apprentissages 
manuels peut etre renforcee si au prealable un travail de mentalisation des diffe- 
rentes etapes est propose. Ainsi il est possible d'utiliser une serie de photos ou 
d'illustrations representant chacune I'un des gestes de la tache a accomplir que 
le malade est invite a classer dans le bon ordre (Figure 29.4). Le rapport entre le 
geste et I'oralite est ici fondamental pour ancrer des habiletes qui sont souvent 
considerees, par les soignants, comme des « routines » pour lesquelles un entraT- 
nement repetitif reste trap simpliste. 

Developper les competences d'adaptation et de 
communication 

Les competences d'adaptation visent a susciter chez la personne une implication 
active dans la gestion de sa sante, grace notamment au developpement de la 
confiance en soi, de la capacite a prendre des decisions, a une meilleure gestion 
du stress et des emotions. 

Les competences de communication repondent, pour leur part, a une serie de 
besoins frequemment exprimes par les patients. Ils souhaitent notamment etre 
en mesure d'expliquer la maladie et ses contraintes a leur entourage. La gestion 
du secret est egalement une question qui se pose frequemment : faut-il dire ou 
bien cacher sa maladie a la maison, au travail, a ses amis... ? Ou bien comment 
exprimer ses besoins de comprehension et de soutien dans sa vie privee, com- 
ment faire valoir ses droits au travail... 

On a frequemment recours a des jeux de role et mises en situation pour aborder 
ces questions. Ces methodes permettent de travailler sur les attitudes et comporte- 
ments dans des situations de la vie courante, sources de souffrance ou de difficulte. 
Le support peut etre un temoignage video ou une vignette illustree (Figure 29.5). 
Les patients peuvent alors proposer des strategies, comparer entre eux, en debattre 
dans un contexte securise... On estime que les attitudes ainsi experimentees in vitro 
peuvent, dans une certaine mesure, etre transferees in vivo ou tout au moins pre- 
parer le patient a affronter les situations difficiles. Le jeu de role n'est pas applicable 
dans tous les contextes. Tous les groupes et toutes les situations ne s'y pretent pas 
et tous les formateurs ne maTtrisent pas cette technique d'animation. Une simple 
discussion ouverte au cours de laquelle I'ensemble des participants recherche des 
solutions constitue dans ces cas une bonne alternative. 

Modalites d'utilisation des outils d'animation 

Quelle que soit sa qualite, il ne faudrait pas laisser croire que I'outil peut se suf- 
fire, car en realite son efficacite repose sur la competence de I'educateur et sur 


GERER SON TRAITEMENT ANTI-TNFa AU QUOTIDIEN 


L'injection d'un anti-TNFa doit se faire selon une methode soigneuse en respectant 
bien toutes les etapes. 

NOUS VOUS PROPOSONS DE REMETTRE DANS L'ORDRE LES VIGNETTES SUIVANTES 
AFIN DE RESPECTER LES REGLES D'INJECTION. 



Illustration n°4 




Illustration n°7 





Figure 29.4 

Programme ETP patients souffrant de polyarthrite rhumatoide. 


Dans quel ordre agiriez-vous ? 
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LE TRAVAIL 


Apr6s 6 mois de chomage, Gabrielle a trouv6 un travail : on lui propose 
de servir au rayon charcuterie d'un grand supermarch6. Deux jours 
avant de commencer, elle a une poussee de psoriasis et des plaques 
apparaissent sur ses mains. Gabrielle est rassur6e: le port de gants 
obligatoire va lui permettre de cacher les plaques. Mais bientot le 
psoriasis la dSmange tellement qu'elle 6te ses gants pour se gratter ; 
ses collegues la regardent bizarrement. L'un d'eux lui demande de but 
en blanc si elle ne va pas contaminer les aliments. 

Pj* iT; ; r. f i J 


Figure 29.5 

Mise en situation. 


les modalites de I'animation mise en place. Une relation educative ne s'improvise 
pas et ne se cree pas d'elle-meme. Cette recherche d'alliance en vue d'aider le 
patient a progresser par lui-meme n'est possible que si le soignant trouve sa 
place dans une relation sociale (dialogue) qui peut aboutir a une relation de soin 
(conseils). Le dialogue est d'ores et deja etabli entre le patient et sa maladie car il 
est en perpetuelle negociation avec son etat (transactions). En revanche, la legi- 
timate du soignant d'investir le domaine de la gestion au quotidien de la maladie 
et du traitement reste beaucoup plus delicate dans le sens ou ce dernier n'est pas 
porteur d'une « experience reelle » ni d'un vecu. Le recit d'evenements et de 
situations permet au malade d'evoquer une realite dans laquelle le soignant peut 
renforcer ou relativiser certaines options sans se positionner comme « expert ». 

La maladie part du patient, son apprentissage aussi. Respectant ce paradigme 
educatif, il est possible d'enoncer plusieurs strategies pedagogiques concretes 
soutenues par des outils pertinents, favorisant I'implication du patient, son rai- 
sonnement et I'acquisition de nouvelles habiletes, le tout prenant appui sur ses 
conceptions et son experience. 

En premier lieu, on peut demander au malade de choisir et de raconter une 
situation particuliere, illustrant une difficulty importante ou une question 
actuelle. Le recours au recit permet de comprendre les mecanismes sous-jacents 
du fonctionnement personnel. Les outils viennent a la fois stimuler la prise de 
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parole par rapport a une image ou une situation qui fait sens pour I'apprenant 
(« activateur »). En meme temps, le support offre au soignant une opportunity 
de relance et de reformulation importante. Dans le cas d'un outil avec plusieurs 
propositions (cartes, vignettes, photos, pieces de puzzle, etc.), I'animation, indi- 
viduelle ou en groupe, permet de valoriser les choix du patient tout en lui 
demandant aussi de reagir a des propositions qu'il n'a pas spontanement selec- 
tionnees. Partant du recit, I'educateur questionnera la personne en cherchant a 
renforcer des acquis et mettre en evidence des doutes, des contradictions. Les 
questions (fermees ou ouvertes) seront plus « acceptables » pour le patient et 
efficaces pour I'educateur. Suivra une periode de validation et de valorisation des 
acquis, intuitions, actions spontanees evoquees. Cette reformulation par 
I'educateur est importante car elle offre un miroir au patient de ses propres 
actions lui permettant, par la suite, d'analyser par lui-meme. Les outils rendent 
concrets et intelligibles les echanges et les enjeux. 

Ils represented aussi une aide fort appreciable dans le cas ou le malade deve- 
loppe des idees incorrectes, des comportements inadequats. Plutot que de 
« corriger » le patient, le soignant confrontera cette realite a de nouveaux 
elements, a partir d'un autre point de vue. Cet elargissement est rendu possible 
par I'etendue de la boTte a outils. II s'agit ici de creer un desequilibre, d'apporter 
un doute, d'aider le patient a reconsiderer ce qu'il etait pret a tenir pour juste 
quelques instants auparavant. Reste alors a I'educateur a synthetiser en mettant 
en evidence les aspects pragmatiques retenus au cours de I'exercice. 

Les outils servent tres souvent a reparcourir les etapes de I'exercice (« trace ») 
tout en developpant des messages univoques a I'adresse du patient qui, a ce 
stade du travail, a tres souvent besoin de confirmation, voire de conseils. Au sein 
de cette relation, le soignant joue le role de mediateur cherchant d'abord a 
eveiller une curiosite et une volonte d'apprendre, puis a rendre les concepts du 
traitement accessibles. Dans cette perspective, les strategies pedagogiques pren- 
nent en compte I'influence des facteurs psycho-sociaux, culturels et economiques 
sur les croyances, les attitudes et les prises de decision des patients. Les outils, de 
leur cote, privilegient I'inte ractivite, les partages d'experience, le recours syste- 
matique a des applications concretes et a la resolution de problemes. 


En pratique 

L'animation d'une sequence educative comporte plusieurs etapes : 

• enoncer le type d'activite et I'objectif 

• decrire le deroulement, preciser la consigne, les regies du jeu 

• lancer I'activite en veillant a favoriser I'expression individuelle de chaque 
participant 

• effectuer une synthese et reformuler les idees du groupe. L'animateur prend en 
compte toutes les propositions emises par les participants. 

Condure I'activite en apportant les messages-des correspondant aux connaissan- 
ces scientifiques ou pratiques a retenir. 

Reprendre la question du questionnement... 
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Conclusion 

En resume, une logique d'apprentissage centree sur I'experience necessite le 
recours a des outils de mediation et d'animation car ils permettent au patient 
de : 

■ decrire ce qu'il vit et rencontre comme situation ; 

■ stimuler la reflexion et I'analyse sans recourir a des connaissances scientifiques ; 

■ formuler des questions precises faisant du sens pour lui et I'aidant dans sa 
demarche ; 

■ ebaucher des hypotheses de maniere a expliquer ou integrer des phenomenes 
plus ou moins complexes ; 

■ formuler un objectif de changement en termes de comportement ou d'atti- 
tude (projet) ; 

■ conserver un fil rouge entre les differentes seances ainsi qu'entre les differents 
intervenants dans le cadre d'un programme educatif partage au sein d'un 
resea u. 
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Gestion d'equipes a des fins 
de performance 


D. Costantini 


La metaphore sportive 

La victoire des footballeurs franfais, lors de la Coupe du monde de 1998, a 
fourni, a ce que nous pourrions appeler « la metaphore sportive », des elements 
de pertinence. 

Souvenons-nous du slogan decline par leur partenaire principal : « La Victoire 
est en nous »... 

Comment mieux aborder la competition ou le challenge qu'en etant per- 
suade, des le debut, que la seule perspective envisageable est le succes garanti ! 

Cette confiance en la reussite fut, on s'en souvient, dans le cas evoque, diffi- 
cile a faire partager par le grand public et les medias dans un premier temps, 
puis, de laborieuses victoires initiales en « but en or », elle devint de plus en plus 
probable, jusqu'au couronnement final au stade de France, avec les effets secon- 
daires que nul n'a oublies : « Zidane President » ! S'ensuivit une periode faste ou 
chaque Fran^ais se sentit meilleur et ou les « artisans » de cette victoire incarne- 
ront la fin de nos complexes et notre honneur retrouve. 

Personnellement, sans etre insensible a cette ambiance regeneratrice, je 
n'osais signaler a tous les admirateurs d'Aime Jacquet que 3 ans auparavant, 
I'equipe de France masculine de handball avait obtenu le meme resultat lors du 
Mondial de 1995, dispute en Islande, sans que pour autant notre emblematique 
Richardson n'ait eu son effigie sur I'Arc de Triomphe ou que moi-meme je ne 
regoive des propositions de canonisation. 

Bref nous ne sommes pas tous egaux devant le succes mais il serait peut-etre 
temps d'analyser les processus qui nousy menent. 

« Repeter n'est pas recommencer » 

La premiere condition, celle que les experts en sciences de I'education appelleraient 
« pre-requis », concerne I'indispensable construction d'automatismes permettant 
de realiser le « previsible » grace a des mecanismes sous-corticaux. II faut, par un 
entralnement soutenu, quasi permanent, se doter, par la repetition, des reponses 
aux sollicitations basiques, chroniques, systematiques. Ces operations maltrisees 
sans controle cortical vont permettre d'economiser le capital adaptatif pour les cir- 
constances particulieres ou le pilotage automatique ne sera plus suffisant. 

L'athlete qui doit, en permanence, diriger sa technique finira « epuise » avant 
un adversaire qui, puisant dans son bagage de savoir-faire automatise repous- 
sera le moment de sa gestion « reflechie ». 
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La capacite de creation, d'invention, la responsabilisation dans les moments 
intenses sera reservee a ceux qui auront, au prealable, le plus investi dans la 
repetition. 

Celui qui envisage de mattriser le « possible » doit avoir acquis toutes les com- 
petences pour s'adapter au « probable ». 

A propos de « motivation » 

A cette question posee, un jour, a un expert en sciences humaines, il me fut 
repondu par une simple formule mathematique : « motivation = confiance en 
soi x valeur de la tache... » II me fut aussitot ajoute : sans oublier I'incontourna- 
ble « preservation de I'estime de soi ». 

Depuis lors, et meme avant, preoccupe par ce facteur essentiel de la perfor- 
mance, je m'efforce de developper, chez chacun de mes collaborateurs, les com- 
posants de ce produit sans oublier de tenir compte de « I'incontournable... ». 

La confiance en soi est subjective. Elle est constitute des « croyances en ses 
capacites personnels » face a une attente ou une tache a accomplir. Le meilleur 
moyen de la developper etait contenu dans le chapitre precedent. Repeter pour 
acquerir les savoir-faire suffisants permettant d'envisager I'action avec... 
optimisme. 

Le probleme c'est que deux individus, parce qu'ils sont differents, n'attein- 
dront pas le meme niveau de confiance en eux a partir du meme investissement 
dans le developpement des facteurs d'execution. 

La valeur de la tache est plus objective. De ce fait, son amelioration sera direc- 
tement proportionnelle au niveau motivationnel constate. Une mission ressentie 
comme gratifiante ou valorisante sera abordee avec beaucoup plus de convic- 
tion qu'une autre qualifiee de moins « interessante ». II est done indispensable 
de « manager » cet aspect des choses. 

Quand la declinaison d'une tache laisse a penser qu'elle pourrait etre perfue 
negativement, il faut, obligatoirement, la renforcer par des complements d'ob- 
jectif : « Je sais, c'est pas marrant, mais si tu le fais bien... », « Certes, ce n'est pas 
bien remunere, mais c'est un passage oblige vers plus de reconnaissance... » La 
preservation de I'estime de soi que nous avons qualifiee « d'incontournable » va 
jouer un role majeur dans toutes les sollicitations aux limites de la competence. 

A I'oppose de la tache peu valorisante, il y a la mission « ecrasante », celle 
pour laquelle les chances de succes sont loin d'etre evidentes. Confronts a la 
commande d'une telle exigence, I'individu « normal » peut, avant tout, redouter 
les consequences d'un echec qu'il per^oit comme probable ! Dans ce cas de 
figure, il pourrait refuser la confrontation directe avec le challenge impose, et se 
contenter, au lieu d'essayer de reussir, d'accumuler des bonnes raisons pour ne 
pas etre tenu pour « responsable » du fiasco qui lui paraTt « ineluctable ». Nous 
faisons ici reference aux « conduites d'auto-handicap » qui caracterisent souvent 
le sujet en proie au doute initial. Cette propension a se proteger par I'invention 
d'obstacles est une fafon commune de preserver I'estime de soi. II faut done se 
garder de ce cote-la. 

L'eminent Guy Roux, entrafneur de football de son etat, propose de pratiquer 
le « pessimisme defensif ». II s'agit tout simplement pour la Direction, de ne 
jamais exprimer d'attentes ou d'objectifs qui pourraient etre pergus comme 
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« difficiles a atteindre ». S'exprimant au nom de I'entreprise Aj Auxerre, club de 
football de ligue 1, il dit toujours : « Notre objectif est le maintien, rien que le 
maintien... » Dormant, par ailleurs, a sa troupe des atouts majeurs : recrutement 
judicieux, entrafnement forcene, jeu ambitieux. II ne met, volontairement, 
aucune pression quant aux eventuels resultats. Ce faisant, quand I'acteur de la 
performance est directement interroge, il lui arrive de formaliser des attentes de 
succes nettement superieures a celles exprimees par sa propre hierarchie, s'affec- 
tant a lui-meme une obligation de performance superieure ! 

Nous devons cependant constater que dans le monde de « I'entreprise » ce 
type de management n'a pas cours, la determination d'objectifs systemati- 
quement eleves semblant etre le moyen le plus utilise pour stimuler la motiva- 
tion des acteurs de la performance. Pour contourner la tentation de 
« I'auto-handicap » il faut proceder autrement. Preconisons done la solution du 
« progres personnel permanent ». La demarche consiste de la part de I'entre- 
prise, par I'intermediaire du manager, a mettre chaque intervenant en situation 
de se promouvoir. Imaginons qu'au-dela de la tache a accomplir, le manager 
s'efforce, pour chacun de ses collaborateurs, de discerner les espaces de progres, 
d'organiser la demarche de promotion, tout en veillant a I'execution basique. II 
est probable que I'individu, ainsi place en situation d'amelioration de ses com- 
petences, sera beaucoup plus concerne et susceptible d'accepter, a priori, des 
challenges eleves. Parce qu'il progresse de jour en jour, parce qu'il a, de ce fait, 
de plus en plus confiance en lui, ce partenaire-la acceptera I'idee meme du defi 
professionnel, etant en harmonie avec lui-meme. 

Le sport, a cet effet, est exemplaire. II propose, certes, des challenges perma- 
nents : « Citius, altius... », mais il donne a ses athletes le temps sacre de la pre- 
paration et de la prise en compte du progres de chacun. 

II reste a « I'Entreprise » a choisir entre ces alternatives sachant que I'ideal 
serait qu'elle puisse tenir compte des deux. 

Faire ensemble 

Inviter un ancien entrafneur de sport collectif vous predispose a recevoir, a un 
moment ou a un autre, un discours centre sur la gestion du groupe. A ce sujet, 
avant d'evoquer quelques souvenirs personnels, je souhaiterais vous faire parta- 
ger quelques convictions validees, je I'espere, par quelques annees de pratique. 

La synergie pourra etre envisagee s'il y a : 

■ collaboration par allocation precise des taches ; 

■ cooperation par acceptation du controle horizontal des taches respectives ; 

■ synchronisation des actions. 

La collaboration consiste en la prescription des contours de I'acte a accomplir, 
avec verification de la maniere dont cette commande a ete refue. II est capital 
de reduire au maximum les differences d'interpretation pouvant toujours exister, 
entre le prescripteur hierarchiquement place au-dessus et I'executant. 

Cette validation suppose un echange. L'idee d'une negotiation de la mission 
pouvant meme etre avancee quand le contexte social le permet. 

La cooperation ou I'acceptation du controle horizontal des taches respectives 
suppose de demander a chacun de « s'interesser » a des phases ou des actes qui 
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ne sont pas les siens, de fagon a mieux apprehender I'ensemble de la produc- 
tion. Porter un regard de plus en plus eclaire sur ce que fait celui qui opere avant 
ou apres permet de mieux s'inscrire dans le processus de comprehension de ce 
que I'on fait. Dans une equipe de sport collectif, on n'arrivera a la « conni- 
vence » qu'a partir du moment ou chaque joueur, a chaque poste, aura compris 
la finalite de I'action de I'autre. 

La synchronisation des actions suppose un respect strict, de la part de chaque 
individu, du moment de son intervention. Ce signal doit etre entendu ou lu de 
la meme maniere et au meme moment par chacun des membres de I'equipe. La 
pedagogie du Rugby nous offre, a ce sujet, un exemple interessant : apprendre 
au porteur de balle a faire « plutot un pas de moins qu'un pas de trap » ! Faire 
comprendre a un athlete, en pleine possession de ses moyens, qu'apres avoir 
perce le rideau defensif de I'adversaire, il vaut mieux privilegier la communica- 
tion avec ses partenaires situes derriere, plutot que pousser son action person- 
nel^ trap loin au risque de s'isoler. 

Se plier au rythme impose par le collectif c'est controler ses emotions dans le 
sens de I'interet general. Cette regie n'est pas un frein a I'initiative individuelle, 
elle est une limite a la prise en compte de ses seules aspirations. 

Communiquer en interne 

Les principes ou processus precedents devraient vous permettre d'atteindre a « I'ex- 
cellence », mais je ne suis pas sur qu'ils vous permettent d'y rester indefiniment ! 

II reste a respecter d'autres regies, de celles auxquelles on ne pense pas de 
prime abord, que I'on neglige quand elles ne sont pas « vitales ». Je veux parler 
de tout ce qui touche a la « communication interne ». Le plus important dans 
un groupe recherchant la performance c'est de verifier, en permanence, I'ade- 
quation de chacun au projet collectif. Tant que le reve mobilisateur n'est pas 
atteint il transcende, rassemble, solidarise... Quand il le sera, seules de tres bon- 
nes habitudes internes permettront de rebondir sans subir ce contrecoup qui 
atteint ceux qui viennent de reussir sans avoir prevu ce qui advient... apres ! 

Veiller a I'implication permanente de chacun est une exigence de tous les ins- 
tants. A certains moments cette precaution peut paraftre superfetatoire, a 
d'autres, elle sera essentielle. Pour etre sur d'y parvenir, quel que soit le moment, 
il faut verifier, par verbalisations regulieres des attentes et des engagements de 
chacun, que la direction des motivations individuelles est compatible avec le 
sens de « I'interet general ». 

Proceder, egalement, par debriefing systematique en repondant, collective- 
ment, a la question essentielle : « Qu'avons-nous vecu ensemble et que nous ne 
devrions jamais oublier ? » 

Construire, a partir de la, les elements d'un referentiel collectif utilisable, fonde 
sur les legons du passe, a partir du principe selon lequel « la memoire est le 
meilleur outil de prediction ». 

Cette importance donnee a la « prise de parole » suppose un deplacement de 
I'action du manager. Traditionnellement enclin a incarner le projet, prompt a se 
« mettre au centre » pour mieux montrer son sens des responsabilites, ayant, 
par vocation, « reponse a tout », versant, volontiers, dans I'exemplarite, il est 
celui par lequel tout passe ou converge. 
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Ce modus vivendi presente deux limites : 

■ il est directement indexe sur le potentiel du manager en question ; 

■ il est fort peu impliquant pour le collaborateur qui se trouve « assiste » en 
permanence. 

Le manager qui donne la parole se doit de « I'ecouter », d'en « tenir compte », 
d'en « tirer des enseignements » qui ne seront plus, uniquement, le fait de sa 
propre reflexion. Aussi, strategiquement parlant, sa position doit changer. II ne 
peut plus etre « le centre » ou meme « au centre », puisque cette position 
revient a I'entite representee par son equipe. 

Cette fagon de faire ne doit, en aucun cas, etre assimilee a une diminution de 
ses responsabilites. Le manager reste le pilote du projet. S'il ne decide plus seul, 
il devra, quoi qu'il en soit, valider les positions prises collectivement. 

Cette « attitude » pourrait egalement se caracteriser par une ouverture vers 
plus « d'empathie ». 

Manager en se mettant « a la place » du manage, etre ressource a partir des 
besoins de I'autre, se servir de son experience, de sa competence pour se mettre 
a la portee de celui ou celle qui en a moins, voila une maniere de diriger sans 
imposer, de controler sans etouffer, d'accompagner en impliquant. 

Contraint par la force des choses a modifier « ma technique manageriale » 
dans ce sens, j'eus le plaisir de voir, 6 ans apres notre premier titre mondial, 
I'equipe de France masculine de handball en conquerir un second en appli- 
quant, tout au long de cette competition, une gestion des ressources humaines 
fondee sur la « participation » et la « responsabilisation » de chacun des mem- 
bres du groupe. 

Tout au long de cette experience, j'eus parfois I'impression d'avoir concede 
une partie de mon pouvoir, mais quelle ne fut pas ma surprise de voir, a la fin, 
notre capitaine m'inviter a les accompagner sur le podium, ce qui ne m'etait 
jamais arrive auparavant. 

La plus belle des reconnaissances m'etant ainsi offerte au moment ou je pen- 
sais ne plus la meriter. 
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phenomenes de pouvoir et 
de dynamique de la 
hierarchie 


Y. Enregle 


Lorsque je fis ma premiere experience, il y a de nombreuses annees, dans le 
cadre de I'lnstitut de gestion sociale, de reprise d'entreprise en difficult^, je me 
suis rapidement heurte a de multiples difficultes qui m'ont demontre qu'il est 
plus facile d'enseigner le management d'equipe que de mettre en pratique des 
notions theoriques. Ceci m'a incite a tenter de decortiquer le fonctionnement 
« d'equipes gagnantes » en se penchant sur un echantillon representatif de ce 
type d'equipes. 

En 1978 ont debute mes premiers balbutiements dans ce domaine, par obser- 
vations, utilisation de travaux existants, amelioration des outils de collecte et 
d'analyse de donnees, en faisant les liens necessaires avec d'autres secteurs et 
concepts d'analyse complementaires. En actualisant les resultats, nous avons 
obtenu quelques premieres conclusions en termes de pouvoirs, styles de direc- 
tion, gestion des conflits, motivation. Bref, autour de la question « comment 
animer une equipe gagnante ». 

Depuis presque 30 ans, nous avons observe 2 141 de ces equipes et, entre 
autres, en avons tire une grille de lecture des phenomenes de pouvoir et de 
dynamique de la hierarchie. Cette grille de lecture evoque cinq grands types de 
pouvoir possibles. Dans un precedent travail, nous avions donne les grandes 
lignes de cette grille de lecture. Mais nos observations etaient alors peu nom- 
breuses (500 environ) et nous avions ete tres influences par des travaux exte- 
rieurs sur le meme theme, et notamment, pour trois des cinq styles deja 
identifies a I'epoque, par les travaux classiques et anciens de Blake et Mouton, et 
ceux, plus recents, diriges a I'epoque a I'University of California in Los Angeles 
(UCLA) par le professeur Ichaak Adizes, travaux que jean-Louis Barsacq, alors 
directeur de I'Essec, avait, a I'issue d'un an de travail dans le laboratoire d'Adi- 
zes, fait connaftre, adapte et developpe en France en rejoignant pour ce faire 
I'lnstitut de gestion sociale. Nos grilles de lecture d'alors etaient trop peu eloi- 
gnees de ce modele dit « PEAI », dont nous avions d'ailleurs garde les appella- 
tions et une partie - une partie seulement - du contenu des definitions. 

Quatre fois plus d'observations maintenant : plus de precisions, plus d'adapta- 
tion a la culture managerial frangaise, voire europeenne. De nouvelles defini- 
tions, plus precises, plus completes, de nouvelles appellations. Une nouvelle 
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etape. Merci a Blake et Mouton et a Adizes pour la premiere. Nouvelle etape et 
en meme temps plus de rapprochements, tres curieusement avec I'imagerie 
celebre du village gaulois de Coscinny et Uderzo. Ce qui pour nous, dans le tra- 
vail precedent, avait ete tout au plus une facilite de presentation, devient main- 
tenant symbole, tellement la proximite d'avec ces 2 141 observations est 
manifeste. Reprenons done Asterix pour aboutir a ces definitions que nous 
tirons, on I'a compris, non de la bande dessinee, bien sur, mais de nos 
observations. 

« Nous sommes done en cinquante avant Jesus-Christ. Toute la Gaule est 
occupee. Toute ? Non. Un petit village peuple d'irreductibles Gaulois resiste tou- 
jours a I'envahisseur romain et la vie n'est pas facile pour les garnisons romaines 
des camps retranches de legionnaires de Babaorum, Laudanum, Aquarium et 
Petibonum. » Pourquoi la vie est-elle a ce point difficile ? A cause de la presence, 
au sein du village gaulois, de cinq grandes formes de pouvoir, chacune d'entre 
elles incarnee par un « leader » et par le fait que ces cinq leaders sont presents 
et sur un pied d'egalite dans le village. 

Le premier d'entre eux, e'est le camarade Obelix, livreur de menhirs de son 
etat. On peut tout demander a Obelix, il sait tout faire, cent fois mieux que les 
autres Gaulois : transporter allegrement plusieurs menhirs en meme temps alors 
que les autres Gaulois doivent s'y mettre a une vingtaine pour en tirer peni- 
blement un petit malheureux. La chasse au sanglier ? Une « baffe » et trois san- 
gliers sont par terre. Des Romains ? « Mon Dieu - par Toutatis - envoyez-moi 
des Romains ; tant plus qu'y en a, tant plus que j'suis content. » Obelix tire son 
pouvoir sur les autres Gaulois de sa capacite d'action. Expression-cle de ce pre- 
mier type de pouvoir que nous nommons le pouvoir du realisateur et que I'on 
designera dans ce qui suit par la lettre R. Les mots-cles avec lesquels nous pou- 
vons decliner et definir cette capacite d'action sont les mots expertise, compe- 
tence, savoir-faire, technicite, experience, connaissance, energie, dynamisme. 

Dans notre modele de 1 985, nous avions reduit ce pouvoir au seul pouvoir de 
I'expertise. Suivant Adizes, nous parlions alors du pouvoir du producteur, pou- 
voir lui-meme tres proche du style de direction dit 9/1 de Blake et Mouton. 
Cette premiere variable d'expertise et de competence doit etre completee par la 
variable energie, dynamisme (d'ailleurs, si nos observations ne nous y avaient 
pas conduits, Obelix aurait du nous le rappeler) pour arriver au veritable pouvoir 
de la capacite d'action. La force de ce premier type de pouvoir : Limitation. Le 
desir qu'ont tous les Gaulois, non d'etre comme Obelix, mais de faire comme 
lui ; il prend a I'evidence un tel plaisir dans I'excellence de I'exercice de sa capa- 
cite d'action que I'on voudrait faire comme lui pour prendre le meme plaisir. 
Alors on va demander au druide de nous donner « magiquement » (nous allons 
developper cette fonction dans quelques pages) cette energie. Lui, Obelix, n'en 
a pas besoin. II incarne cette energie (qui malgre tout provient a I'origine, tout 
de meme du druide : simplement, Obelix a une fois pour toutes introjecte cette 
force en tombant dans la potion quand il etait petit). 

Expertise, competence d'un cote. Energie, dynamisme de I'autre. Au total, la 
capacite d'action du R et une telle envie de faire comme lui font que lorsqu'il se 
lance dans I'action tous les Gaulois veulent le suivre et meme le preceder. II faut 
qu'en permanence Obelix soit vigilant, sinon les autres lui passeraient devant, 
feraient le travail a sa place, tellement il les a enthousiasmes par le plaisir de 
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cette excellence dans la capacite d'action. Et fa, que d'autres fassent le travail a 
sa place, Obelix n'aime pas. 

Un Romain assomme par quelqu'un d'autre que lui, c'est un peu de plaisir qui 
s'en va et Obelix est un boulimique du plaisir de Taction. D'ou la premiere 
grosse limite que rencontrent les leaders de type R : leur inertie au changement. 
Cette boulimie de plaisir les amene a s'investir totalement dans I'action pour 
I'action, le travail pour le travail, la debauche d'energie pour la debauche 
d'energie. Et quand il faut leur dire « Stop, arrete, ce que tu fais ne sert plus a 
rien, il faut maintenant faire autre chose », R n'aime pas. C'est, dans la bande 
dessinee, le symbole d'Asterix qui tire Obelix par le fond du pantalon en disant 
« Arrete de taper sur tes Romains, fa ne sert plus a rien. » Ce a quoi Obelix 
repond « Oui... mais il y en a encore. » Obelix, le R dans sa caricature, ne tient 
pas compte des finalites de I'action. II est tout entier dans son plaisir de I'action 
pour I'action. Se soucier des finalites, ce serait diminuer son plaisir. Ce qu'il fait, 
au moment ou il le fait, sans vouloir en changer, telle est I'idee fixe (ou plutot 
I'ldefix) d'Obelix. L'idee fixe des R : continuer eternellement la meme chose et 
ignorer les finalites de I'action. Outre I'ami Idefix, une autre fafon de memoriser 
I'inertie au changement de R est bien le nom et I'aspect physique du heros qui 
tous deux evoquent bien quelque chose de tres massif, de tres gros (enfin « d'un 
peu enveloppe »), done a tres forte inertie. 

L'ignorance, finalement volontaire, des finalites de I'action dans laquelle se 
cantonne soigneusement R ouvre immediatement la porte a un deuxieme type 
de pouvoir, parfaitement et necessairement complementaire au premier, mais 
dans le meme temps, diametralement oppose, symetrique, antagoniste meme, 
a ce premier pouvoir R. 

Asterix entre en scene. Asterix est par essence celui des guerriers gaulois qui 
sait le mieux, a un moment donne, ce qu'il convient de faire pour assurer la sur- 
vie, voire le developpement du village. Asterix tire son pouvoir sur les autres 
Gaulois de sa capacite a les guider. Guider, mot-cle de ce deuxieme type de 
pouvoir, le pouvoir du guide qu'on designera par la lettre C dans ce qui suit. II 
consiste a savoir analyser I'environnement et les tendances de cet environne- 
ment, a classer ces tendances en menaces et opportunites et a deduire de cette 
etude des menaces et opportunites les objectifs que I'unite que I'on guide doit 
atteindre. Asterix G, c'est monsieur environnement, monsieur cible, monsieur 
objectif. Celui qui sait ce qu'il faut faire. 

Seule difficulte d'Asterix et du G en general, c'est que, s'il sait en permanence 
ce qu'il faut faire, il ne sait pas le faire, sauf si par un coup de potion magique il 
devient Obelix. Mais dans leurs etats normaux (si tant est qu'ils en aient un) 
Obelix, le realisateur R, sait tout faire mais ne sait pas ce qu'il faut faire, alors 
qu'Asterix, le guide G, sait ce qu'il faut faire mais ne sait pas le faire. 

Asterix et Obelix sont done inseparables, ils sont du reste presentes comme tels 
dans la bande dessinee. Dans la realite des equipes que nous avons observees, R 
et G sont indissociables. A tel point que dans I'echantillon dit de « contre- 
epreuve » (des equipes systematiquement perdantes) on a pu tracer la cause de 
cet echec comme etant, dans 82 % des cas, une mauvaise coordination entre les 
forces de type R et les forces de type G. C'est done, selon n'importe quelle regie 
de type « 80-20 », la toute premiere cause des difficultes que I'on peut rencontrer 
et ce sur quoi nous nous devons de porter notre attention tout particulierement. 
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D'ou viennent ces difficulties systematiques entre R et G ? De deux causes 
essentiellement. Tout d'abord, il n'y a pas plus differents, dans la realite comme 
dans la bande dessinee, qu'un R et qu'un C. Ce qui caracterise le G, c'est 
d'abord et avant tout une certaine forme d'instabilite. Les G sont des personnes 
qui passent leur temps a observer les tendances de I'environnement, a scruter 
cet environnement et a se determiner en fonction des menaces et opportunites 
qu'ils y trouvent. Or, un environnement, fa change tout le temps. II y a toujours 
de nouvelles opportunites qui apparaissent ou de nouvelles menaces qui se font 
jour. Si bien qu'en toute logique, le G va avoir en permanence envie de dire 
« Stop Ml y a beaucoup mieux a faire que ce que nous sommes en train de 
faire. » De mieux, ou de plus urgent, ou de plus important... « On arrete tout et 
on part sur autre chose ; fa c'est du solide, de I'or en barre ; avec fa on va leur 
passer sur le ventre... ». Ce « solide », cet « or en barre », fa risque de ne durer 
que quelques semaines ; apres quoi, d'autres opportunites, d'autres menaces 
etant la, en toute bonne foi le G veut se precipiter dans une autre action. 

Nous avons tous connu de tels personnages. Ms sont parfois terrifiants a force 
de changement. Un collaborateur d'un tel G tres caricatural me disait : « Ce que 
nous redoutons le plus, ce sont les lundis matin, car on sait bien que le meilleur 
plan d'action arrache non sans mal le vendredi soir va etre remis en question ; le 
week-end lui aura "souffle"une dizaine d'idees nouvelles toutes, a ses yeux, plus 
allechantes les unes que les autres ; et en tout cas infiniment plus que celle pour 
laquelle on avait decide de se battre. Alors nous voila partis sur autre chose, fa 
dure ce que fa dure, 1 mois, 2 mois quand on a de la chance et puis fa repart 
de nouveau sur une autre idee et ainsi a I'infini. » Style quelque peu essoufflant 
pour ceux qui sont charges de suivre, politique de terre brulee lorsque ce guide 
s'installe. 

Bref, G a une envie permanente de changement, son inertie au changement 
est tres faible. La encore, un clin d'oeil en passant a Uderzo et Goscinny : le nom 
et le dessin d'Asterix evoquent bien une masse faible, done une inertie tres fai- 
ble, le mot « Asterix » evoque bien I'impalpable et le dessin en fait un guerrier 
petit, mince, maigre, rebondissant. Tout le contraire d'Obelix. G veut tout le 
temps changer, R ne veut jamais, nous I'avons dit. Comment bien s'entendre 
avec une telle difference de caractere ? D'autant qu'une autre difficulty va com- 
pliquer dans la realite les relations entre les G et les R : la repartition du travail 
entre les deux. 

Certes, c'est une repartition tres logique, mais R se demande parfois s'il a vrai- 
ment tire la meilleure part du gateau. Car dans une repartition, G dit a R : « Moi, 
mon travail consiste a te dire ce que tu dois faire. Moi je te dis, toi tu fais. » R 
peut vivre cela comme saumatre, et cela complique les relations entre eux. 
Meme Obelix dira parfois a Asterix : « Mossieur Asterix se prend pour un chef ; 
Mossieur Asterix croit qu'il peut donner des ordres ; Mossieur Asterix a toujours 
raison. » Difference de caractere en termes d'inertie, desequilibre dans la repar- 
tition du travail. II faut vraiment une solide amitie entre Asterix et Obelix pour 
que leur bonne relation continue a exister maigre ces deux grosses causes de 
discorde. 

Cette solide amitie n'etant pas toujours le cas entre des G et des R dans la 
realite, c'est cela qui va faire place dans nos observations a un troisieme type de 
pouvoir que nous nommerons le pouvoir de Yorganisateur O. Un mot avant de 
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quitter, tres provisoirement d'ailleurs, Asterix. Dans nos travaux publies en 1 985, 
nous parlions non pas du pouvoir type G, mais du pouvoir E, le pouvoir de I'en- 
trepreneur, non seulement pour rester proche des appellations d'Adizes, mais 
surtout parce qu'il nous apparaissait alors que ce role d'orientation constituait le 
role-cle dans I'animation d'une equipe (d'ailleurs, symboliquement, cela s'ap- 
pelle bien les aventures d'Asterix). Les nombreuses observations que nous avons 
faites depuis, soulignant le danger et les graves echecs rencontres par des 
equipes dominees quasi exclusivement par ce type de leader, nous amenent a 
en modifier et I'appellation et le contenu precis de sa definition detaillee. 

Troisieme type de pouvoir, disions-nous, le pouvoir de I'organisateur O pour, 
coute que coute, maintenir les bonnes relations entre R et G, ces deux indisso- 
ciables, malgre leur desequilibre et malgre leurs divergences. En un mot, O a 
pour but de recreer une synergie possible entre ces deux antagonistes. 

La entre en jeu le chef du village. Le vieux guerrier, ombrageux et venere, a 
un seul role symbolique : coordonner R et G, organiser leurs relations malgre 
leur desequilibre et leurs differences. Les mots-cles du pouvoir de I'organisateur 
O : procedures, structures, systemes de prise de decision, de planification, de 
controle ; tout ce qui organise et coordonne, toutes ces mecaniques imperson- 
nelles qui permettent aux R et aux G de s'articuler entre eux. O n'a pas une 
technicite, une expertise, une competence particuliere, il n'a pas non plus une 
vision precise de I'environnement. II coordonne. Un point c'est tout. 

Mais fa lui donne bien du mal, R et G etant en permanence trap differents et 
desequilibres, c'est-a-dire symboliquement trop loin I'un de I'autre. Comment 
faire le lien entre Asterix, deja parti a I'autre bout du village pour envisager une 
nouvelle action, et Obelix, toujours, lui, au premier bout en train de taper sur ses 
Romains ? C'est un metier dans lequel, pour faire ce lien, le chef aura toujours 
les bras trop courts, raccourcis. II est d'ailleurs a bras raccourcis. (Abraracourcix 
pour les beautes phonetiques du genre.) 

Retenons-en deux choses, de ce O a bras raccourcis. C'est, dans les observa- 
tions que nous avons faites de ces equipes gagnantes, toujours celui des trois (R, 
G et O) dont le statut est le plus eleve : il est au-dessus des deux autres puisqu'il 
les coordonne. Mais c'est dans le meme temps celui des trois dont le pouvoir est 
le plus vulnerable : il n'a de pouvoir que dans la limite ou les deux autres veulent 
bien qu'il les coordonne. R et G, eux, tiraient leur pouvoir d'une caracteristique 
personnels que personne ne pouvait retirer : qu'on aime ou non Obelix, on est 
suffisamment impressionne par sa capacite d'action, dont on a d'ailleurs le plus 
grand besoin, pour qu'on le suive. Et cette capacite d'action, il ne peut pas la 
perdre, c'est inscrit dans sa personnalite definitivement (il est tombe dedans 
quand il etait petit). Cette seule caracteristique personnels lui assure son pou- 
voir. Meme chose pour G. 

O, lui, a besoin de deux choses pour asseoir son pouvoir. Une caracteristique 
personnels comme les deux premiers : ce n'est pas donne a tout le monde de 
savoir organiser, coordonner, articuler. Mais il lui faut de plus I'acceptation par 
les deux autres d'etre coordonnes par lui. Si les deux autres ne le veulent plus, il 
aura beau etre le meilleur organisateur qui soit, il perdra le pouvoir. Pour lui, le 
savoir ne suffit pas, il faut aussi le savoir-faire. En revanche tant que R et G 
acceptent d'etre coordonnes par lui, il est au-dessus d'eux, puisqu'il les coor- 
donne. Ce chef aux bras raccourcis est done a la fois celui dont le statut est le 
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plus important et dont le pouvoir est le plus vulnerable. Symboliquement, 
Abraracourcix sera porte par deux Caulois sur un bouclier. Signe, certes, de son 
statut superieur de chef, mais signe dans le meme temps de sa tres grande vul- 
nerability : il n'y a pas un episode, sans qu'un des deux Caulois sous le bouclier 
en ait « ras le bol » et qu'il laisse tomber. Et le chef, tout chef qu'il est, se 
ramasse. Des bras trap courts au bouclier, Uderzo et Coscinny une fois de plus 
nous font sentir les caracteristiques-cles de ce pouvoir O. 

Le O, dans la realite, essaiera de se defendre de cette dangereuse vulnerability, 
de maniere parfois negative. Premier reflexe de defense : se draper dans sa 
dignite de chef, se refugier dans son statut et de ce fait perdre le contact avec la 
realite. Le O est alors trap au-dessus des choses et des gens, tellement haut 
place que cela devient incompatible avec la realite quotidienne sur laquelle il n'a 
plus prise et qui le bloque brutalement. Abraracourcix, dans ces moments-la, ne 
passe plus sous les portes des huttes du village, a commencer par la sienne ; 
seuls les porteurs passent, ce qui suffit d'ailleurs a refaire descendre (brutale- 
ment) le chef sur terre. Ou bien O se refugie dans son role et ecrase les autres de 
tout le poids de ce qui devient alors sa « bureaucratie ». Abraracourcix pesait 
deja lourd sur le bouclier, mais s'il en rajoute en se prenant au serieux excessive- 
ment, le O devient le bureaucrate dont le cote tatillon trap lourd tue peu a peu 
la dynamique de son equipe. Si Abraracourcix tombe dans ce travers-la, il faudra 
le ramener a la raison, I'arreter dans le fait qu'il en rajoute, en lui montrant que 
quand il devient ainsi une caricature de lui-meme, il est trop ridicule et, comme 
on dit familierement, qu'il a « bonne mine ». Abraracourcix a d'ailleurs 
Bonnemine, son epouse, qui saura faire en sorte de limiter les degats de cette 
excessive prise au serieux : une bonne vaisselle de temps en temps. La dose de 
O est done de ce fait adequate dans le village. La machine decision, coordina- 
tion, action - G, O, R - tourne bien, et les Romains vont continuer a avoir de 
gros ennuis, le village a etre invulnerable, I'equipe « gagnante ». 

Malgre tout, il reste I'instabilite du bouclier « Fluctuat » et bien souvent 
« Mergitur*. Lorsqu'ainsi le chef est tombe, symboliquement, e'est-a-dire dans 
la realite quand O echoue dans son difficile travail qui consiste a retrouver de la 
synergie a partir de deux pouvoirs antagonistes complementaires, alors R et G 
sont livres a eux-memes. Et quand bien meme la solide amide Obelix-Asterix 
existerait, ils sont, dans la realite, trop differents et trop desequilibres dans le 
partage de I'action pour que des heurts n'apparaissent pas tres vite. Heurts qui 
peuvent parfois etre particulierement violents. Et on connaTt bien les Gaulois : 
s'ils ont deux chefs « la-haut » qui ne s'entendent pas, ils choisissent leur camp ; 
generalement moitie d'un cote, moitie de I'autre (tres exactement dans I'actua- 
lite du jour ou nous ecrivons ces lignes 49,2 % contre 50,8 %). On va done dire 
moitie-moitie. Et une fois le village ainsi scinde en deux, les Gaulois commen- 
cent a en decoudre. Et quand ils en decousent, ils ne font pas dans la nuance : a 
coups de « poisson pourri ». (« Pourri ? Mon poisson ? II vient de Lutece tous les 
matins - en char a boeufs il est vrai. ») Bref, e'est la grosse « zizanie » qui s'ins- 
talle. Zizanie tellement forte et qui fait tant de bruit que naturellement les 
Romains vont I'entendre, constater que les Gaulois sont affaiblis par leur divi- 
sion, s'en rejouir (« A vaincre sans peril, on triomphe peut-etre sans gloire mais 
surtout sans risque »). Et le general romain, ses centurions et decurions forment 
les legions en triangle, en carre, en tortue... A I'attaque. Et alors? Alors, une 
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quatrieme forme de pouvoir va sauver le village gaulois en la personne du 
druide. Nous allons, nous, parler du pouvoir mobilisateurM. 

Definissons-le ainsi : le mobilisateur M est le pouvoir de celui qui sait rassem- 
bler un groupe autour de lui par un effet de seduction et, par ce meme effet de 
seduction, lui insuffler une energie exceptionnelle. Mobiliser : creer une cohesion 
tres forte autour de soi et insuffler I'energie. C'est le charisme, le pouvoir charis- 
matique avec tout ce qu'il peut avoir en apparence de magique. Le druide ne 
fonctionne d'ailleurs qu'a coups de potion magique. Apparence magique dans 
le fait que ces M sont des personnes qui, semble-t-il, par le simple fait d'etre ce 
qu'elles sont, parviennent a souder en un bloc d'une cohesion impressionnante 
les groupes les plus conflictuels, les plus divises, les plus en proie aux luttes intes- 
tines. Et a donner a ces groupes ainsi ressoudes et a chacun de leurs membres 
une telle envie de se surpasser, de pulveriser ses limites, qu'il en resulte une 
energie proprement hors du commun, veritablement exceptionnelle. Potion 
magique vraiment. D'autant plus magique d'ailleurs que pour qu'une potion 
devienne magique, il suffit peut-etre de croire qu'elle I'est : dans un episode de 
la meme bande dessinee, a defaut de « vraie potion », le the deviendra potion 
magique - pour les Bretons il est vrai. 

Quoi qu'il en soit, tous nos Gaulois peuvent etre en train de se « creper le 
chignon », il suffit que le druide arrive sur la place du village, et simplement parce 
que c'est lui, notre druide, venerable et venere, voila les Gaulois qui se mettent a 
oublier leurs tensions et leurs conflits - au besoin, un coup d'une quelconque 
potion les y aidera - a se serrer les coudes a nouveau, a redevenir unanimes et unis 
autour de leur druide. Du coup, par cette unite retrouvee, par cette nouvelle 
cohesion, les « vagues se calment », le bouclier se stabilise, O, le chef, peut remon- 
ter dessus, la machine R, G, O peut repartir. Quant au druide, M, des qu'il a ainsi 
redonne son unite au groupe, le village gaulois a la sagesse de le renvoyer dans sa 
hutte ; a moins que ce ne soit ce druide lui-meme qui ait la sagesse d'y retourner 
tout seul. En tout cas, qu'il y fasse ce qu'il veut, ou qu'il parte a la cueillette du gui 
mais, surtout, qu'il ne reste pas sur la place du village, il risquerait de confisquer le 
pouvoir, et nous savons - nous le verrons au travers de nombreux cas dans cet 
ouvrage - les catastrophes qui peuvent survenir lorsqu'un leader charismatique 
confisque le pouvoir dans un groupe, quelle qu'en soit la taille d'ailleurs. 

Utilisation ponctuelle du M : telle devrait etre la regie. Utilisation seulement au 
moment ou O echoue dans son parfois trop difficile travail de rendre compati- 
bles les antagonismes. Utilisation pour remettre O en selle. Nous verrons que la 
difficulty est, qu'a ce moment, M se trouve malgre lui parfois, investi d'un tel 
pouvoir que lui seul peut-etre, par une sage autolimitation, peut eviter une 
confiscation de la liberte des autres, confiscation qui lui est offerte sur un pla- 
teau. II n'aurait qu'a se servir pour prendre le commandement s'il le voulait. 
Faisons confiance a notre druide. « Pourquoi voudriez-vous qu'a son age, il 
entame une carriere de dictateur ? », pour parodier une reponse celebre. De 
multiples exemples demontrent la dangereuse necessite de ce pouvoir M, veri- 
table moteur d'un groupe, mais, comme tout moteur, celui-ci ne doit pas s'em- 
baller. Son origine, son developpement, son maniement, sa force, sa necessite, 
son danger, sa place, sa limitation, etc., tout cela est traite dans les ouvrages 
cites en reference ; contentons-nous pour I'instant de trois indications rapides, 
dont une cle, pour bien comprendre le fonctionnement de M. 
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D'abord, on le voit bien, un M capte tellement I'attention de chacun des 
membres du groupe qu'on pense un peu moins a son voisin ou a sa voisine, 
done aux conflits qu'on pouvait avoir avec eux : on ne pense plus qu'au « chef ». 
Premiere diminution des conflits qui en fait parfois apparaftre d'autres, sous 
forme de rivalites : pourvu que le chef me prefere a mon voisin. Nous verrons 
plus loin comment un druide sait traiter ces conflits induits par lui-meme. Et puis 
on I'admire tellement, ce chef charismatique, qu'on veut lui ressembler. Et si 
chacun dans un groupe s'identifie au meme modele, cela lamine les differences 
interpersonnelles. La aussi diminution des tensions et conflits precedents avec, 
peut-etre, la meme induction de rivalite. 

Mais surtout, I'indication-cle, centre du dispositif et qui, en elle-meme, consti- 
tue une premiere reponse a cette rivalite, e'est la capacite de ces leaders charis- 
matiques a prendre de la distance, a prendre du recul, et a induire une prise de 
distance et de recul identique chez tous les membres de leur groupe. Alors si 
tous, lui en tete, se mettent a regarder « les choses et les gens » dans leur 
ensemble de loin, de haut, a distance et a se regarder comme cela eux-memes, 
les difficultes qui nous separaient, on ne les pergoit meme plus : a une telle dis- 
tance il faudrait des jumelles pour les apercevoir. Ayant pris de la hauteur, on se 
demande comment on a pu se noyer dans des conflits qui, vus de si haut, sem- 
blent etre de tout petits verres d'eau. La prise de distance fait que le groupe 
oublie ce qui le divise, d'ou la cohesion, et reduit a la dimension de ridicules 
petits obstacles les enormes difficultes qui restent a resoudre, d'ou I'energie. Si 
on participe a un regard qui amene a dire « la France vient des profondeurs », 
que reste-t-il de nos difficultes, des obstacles (« et de nos amours ») anterieurs ? 
II n'y a plus que le chef qui compte. Des cas reels d'entreprise nous ont confirme 
tout cela. Quant au druide, cense symboliser la prise de distance, le fait de voir 
les choses de loin, de haut, dans leur ensemble, il est baptise Panoramix : e'est 
bien ce point de vue panoramique qu'effectivement il incarne. On croit rever. 

Quoi qu'il en soit, le village gaulois semble etre desormais invulnerable : 
Asterix C guide Faction, Obelix R la realise, le chef O Abraracourcix fait le lien 
entre C et R et si ces bras trop courts I'amenaient a echouer, le druide M pren- 
drait la releve en mobilisant la cohesion du groupe et en lui insufflant I'energie 
necessaire, sans pour autant confisquer le pouvoir. Un modele d'organisation 
sociale, non ? Eh bien, le village va neanmoins faire un pas de plus pour se pre- 
munir d'une eventuelle defaillance du montage precedent. Le village repose sur 
le montage rationnel RGO et sur la capacite du druide, sans confiscation, a faire 
redemarrer la mecanique RGO lorsqu'elle s'est bloquee par rates de la transmis- 
sion que constitue O. 

Encore faut-il que le druide n'ait pas de rates lui-meme. Le risque d'un rate 
vaut presque parfois le danger de la confiscation. Or le rate fondamental du 
druide, e'est de devoir, de temps en temps, faire des traversees du desert. Tout 
leader charismatique a besoin de ces traversees. La meilleure fa^on de consolider 
un pouvoir fonde sur la seduction n'est-elle pas de faire sentir aux autres qu'ils 
sont en etat de manque quand on n'est pas la ? Des lors notre retour sera telle- 
ment attendu qu'on pourra « revenir dans la gloire », plus charismatique que 
jamais. A condition qu'on ne se lasse pas d'attendre et qu'on ne se tourne pas 
alors vers d'autres idoles. Et lorsque Panoramix quitte le village pour aller assister 
a une reunion de druides dans la foret des Carnutes, est-ce que les Gaulois 
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attendront son retour, auquel cas il sera renforce, ou bien, dans leur impatience, 
iront-ils voir ailleurs quitte a s'autopersuader que c'est aussi bien, voire mieux - il 
suffit de croire que la potion est magique pour qu'elle le devienne. Et puis de 
toute fafon, si en I'absence de M, O tombe du bouclier et que malgre leur ami- 
tie R et G n'arrivent plus a trouver la complementarite de leur antagonisme, que 
va-t-il se passer ? A nouveau la zizanie ? 

Curieusement toujours, plusieurs episodes d'Asterix tournent autour de cette 
difficult^, « le Devin » notamment, ou, en I'absence de Panoramix, un autre 
druide arrive au village gaulois dont on dit bien qu'il est un druide charlatan. 
Mais il est bien difficile de faire la difference entre un « vrai druide » et un « faux 
druide », puisqu'il s'agit de relation irrationnelle et plus d'un Gaulois s'y laisse 
prendre. Ce « devin » des lors devient tres genant : il a d'autres potions que cel- 
les de Panoramix que des Gaulois commencent a essayer, a trouver, pour cer- 
tains, aussi bonnes, voire meilleures, que celles de Panoramix qui tendrait a 
apparaTtre un peu « vieux jeu » au regard du nouveau. Et puis ce devin fait des 
« predictions » qui s'opposent a celles de Panoramix. Des lors, qui croire ? 

Et lorsqu'ainsi on commence a s'interroger rationnellement sur un charisme 
qui, lui, est tout sauf rationnel, ledit charisme en souffre vite beaucoup. En un 
mot, ce nouveau druide « neutralise » le premier, et le pouvoir mobilisateur dis- 
paraTt de ce fait dans I'organisation. Rien ne va mal tant que O tient le coup 
mais, des la premiere crise, il sera a nouveau mis « hors jeu » et les tensions ine- 
vitables entre R et G ne pouvant plus etre regulees, la zizanie s'installera dans le 
village qui deviendra a nouveau vulnerable aux attaques de I'environnement. 
Tout semble alors perdu. Et deja le general romain se frotte les mains : « Cesar 
me nommera Prefet pour cette action d'eclat : je vais raser le village dissident. » 
Les Gaulois se battent entre eux, O est par terre, M est parti et neutralise. Le vil- 
lage est perdu. Est-ce la fin du village gaulois ? Non, bien sur, pas d'inquietudes. 
Ne vous en faites pas. Un dernier type de pouvoir va intervenir dans ces 
moments-la pour remettre les pendules a I'heure et les Romains a leur place. 

Nous voulons parler de notre ami le barde. Dans les cas reels que nous avons 
rencontres, nous pouvons qualifier son role comme etant celui du pouvoir du 
mobilisateur negatif IVT. La chance du village gaulois en I'occurrence va etre 
que ce barde est bel et bien le plus mauvais des bardes. Des lors ga va marcher a 
tous les coups ; meme si O est par terre, meme si M est parti ou neutralise ou les 
deux, meme si le village est dans une des plus grosses zizanies de son histoire, il 
suffira que le barde veuille prendre sa lyre pour commencer un tout petit debut 
de tout petit chant de n'importe quoi pour que d'un seul coup il y ait un mou- 
vement de panique dans le village gaulois. Et voila tous nos Gaulois qui se met- 
tent a oublier leurs tensions, leurs conflits, leurs dissensions et qui se serrent les 
coudes pour faire face, unanimement et d'un seul bloc, a cette premiere 
urgence : nom de Toutatis, le « faire taire » car, encore une fois, c'est, de tres 
loin, le plus mauvais des bardes. 

Le barde fait immediatement I'unanimite ; non pas autour de lui, mais contre 
lui. Mais meme si c'est contre lui, il fait tout de meme I'unanimite ; et de fa^on 
particulierement forte, puisque c'est irreflechi, instinctif, reflexe. C'est automati- 
que. (Cetautomatix : nom du forgeron qui au nom du village assomme toujours 
le barde... les curieuses « coincidences » se poursuivent.) Des lors, si ainsi I'una- 
nimite forte est retrouvee grace au barde et contre lui, les vagues sont a 
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nouveau calmees, O peut remonter sur le bouclier, la machine RGO repartir. 
Quant au barde, il est beaucoup plus pratique que le druide : il ne risque pas de 
confisquer le pouvoir, on I'a assomme, il est KO jusqu'au prochain coup, quand 
on aura a nouveau besoin de lui. 

IVT : forme de pouvoir bizarre qui doit intervenir quand toutes les autres for- 
mes de pouvoir ont echoue. R et G n'ont pas reussi a surmonter leurs antagonis- 
mes pour trouver la synergie de leur complementarite : premier echec. O a rate 
sa coordination, son articulation : deuxieme echec. M a lui aussi rate sa mobili- 
sation : troisieme echec. Alors la seulement IVT intervient comme un tout der- 
nier recours. II n'y a plus rien apres. Mais peu importe qu'il n'y ait plus rien 
apres : le barde est tellement mauvais que « fa marchera » systematiquement a 
tous les coups, sans rates possibles cette fois. De ce fait, le barde nous apparaTt 
comme la garantie absolue que, quoi qu'il se passe, le village gaulois restera 
invulnerable et qu'il resistera toujours et encore. Le barde, c'est la garantie 
contre tous les dangers, contre les risques de blocage, de rates, d'accidents. 
Garantie totale contre tout. Veritable « Assurance tout risque » : Assurancetourix : 
on ne s'etonne plus de rien I 

A croire meme que Goscinny et Uderzo avaient eu connaissance de ces tra- 
vaux bien avant qu'ils n'existent. Constatons plutot qu'une fois de plus, le talent 
d'artiste leur permet d'exprimer ce que bien apres, avec leurs lourds moyens, les 
sociologues tant bien que mal demontreront. Leur sensibilite a la chose sociale 
leur avait depuis longtemps permis, en I'occurrence, de mettre le doigt sur ces 
types de pouvoir qui, si on y reflechit bien, du « fou du roi » a l'« idiot du vil- 
lage », ont de tout temps contribue a structurer les groupes humains. La realite 
n'a peut-etre pas a se mefier de la poesie. 
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Le terme d'equipe est associe a celui de I'action et sous-entend un travail en 
commun. Etymologiquement c'est le mot « esquif », du vieux frangais, qui est a 
I'origine du terme equipe. Esquif designait une suite de chalands attaches les 
uns aux autres et tires par des hommes (ex : les bateliers de la Volga) pour avan- 
cer sur le cours d'eau. On retrouve ici la notion d'equipe de travailleurs unis 
pour la realisation d'une oeuvre commune. Cette notion est reprise dans la defi- 
nition du mot « equipe » dans le Petit Larousse : « Groupe de personnes tra- 
vaillant a une meme tache en unissant leurs efforts dans le meme dessein. » Tres 
rapidement, le concept d'equipe est passe du monde du travail a celui du sport : 
equipe de football, de rugby... 

Dans le mot « equipe » on retrouve la notion d'un lien, d'un but commun, 
d'une organisation, d'un double dynamisme (celui d'un chef et d'un groupe), 
d'une victoire a gagner ensemble. Malgre cela le degre de cooperation entre les 
membres d'une equipe peut etre tres divers. Prenons I'exemple d'une equipe de 
tennis de la coupe Davis. II s'agit bien d'un groupe de personnes unissant leurs 
efforts pour un but commun. Mais plus qu'un travail de groupe, c'est I'addition 
des resultats individuels qui permettra d'atteindre I'objectif fixe, la victoire, 
meme si indeniablement il existe un etat d'esprit commun uni vers ce but. Si 
I'on regarde maintenant une equipe de rugby ou d'un autre sport collectif, il 
apparaft evident que I'interaction entre les differents joueurs est primordiale 
pour le resultat final. Ce resultat va dependre beaucoup plus de la cohesion de 
I'equipe et de sa capacite a faire intervenir la bonne personne au bon moment, 
et non pas de la jouer « perso ». 

En sante la multidisciplinarite concerne le regroupement de professionnels de 
speciality et de metiers differents travaillant ensemble, car poursuivant le meme 
objectif. L'interaction entre les differents membres de ce groupe est primordiale, 
et d'ailleurs on pourrait parler plus d'interdisciplinarite que de multidisciplinarite. 
Mais cette cooperation peut etre problematique car : 

■ il faut apprendre a travailler ensemble ; 

■ on fait intervenir des personnes de statuts tres differents avec des logiques 
d'interets parfois divergents, ce qui peut conduire a des luttes d'influence ; 

■ le fonctionnement reste encore dans nos habitudes tres hierarchise : « le 
medecin decide, I'infirmiere applique » ; 

■ il peut exister un manque de consideration pour le travail accompli, avec ris- 
que d'echec. 
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II faut done, pour travailler en interdisciplinarite en tant que soignants, depasser 
les fonctionnements usuels des equipes medicales ou les roles sont definis et deter- 
mines par un ordre bien etabli. II existe un besoin de coherence pour definir les 
objectifs therapeutiques, et, plus particulierement en education, pour determiner 
les approches pedagogiques et psychosociales. Pour cela il faut accroTtre la com- 
munication entre les differents intervenants aupres du patient, et depasser le sim- 
ple systeme de transmission au profit d'une veritable concertation. 

Line equipe multidisciplinaire va permettre de reunir les competences et 
I'experience de plusieurs professionnels de sante pour atteindre un objectif com- 
mun. Elle augmente la qualite des soins proposes et a permis, dans plusieurs 
etudes, d'atteindre et de maintenir sur le long terme les objectifs therapeutiques 
et cela a un moindre cout. 

Dans la maladie chronique, I'approche multidisciplinaire est certainement une 
composante primordiale du soin. Elle permet de faciliter la realisation des multi- 
ples interventions dont a besoin le patient, de repondre a la complexity des trai- 
tements, mais aussi permet de renforcer le role du patient, au centre de ce 
systeme de soins, elle facilite I'action educative et la prise en charge psychoso- 
ciale. Elle va surtout permettre de s'inscrire dans un cadre de soin : 

■ continu et non episodique ; 

■ proactif et non reactif ; 

■ planifie et non sporadique ; 

■ centre sur le patient et, moins, sur le soignant ; 

■ integrant la composante sante publique en plus de la relation individuelle. 
Pour que le discours et les actes des differents membres de I'equipe soient 

coherents, une formation est necessaire, au mieux la formation se fera dans un 
meme temps pour I'ensemble de I'equipe. 

Enfin comme tout mode de prise en charge, devaluation est necessaire, aussi 
bien pour I'atteinte des objectifs therapeutiques fixes, que pour le fonctionnement 
de I'equipe avec une analyse critique des pratiques individuelles et collectives. 

Un peu d'histoire 

La notion de travail d'equipe n'a integre le langage medical qu'au xx e siecle. II a 
ete introduit par un professeur de medecine a Harvard qui s'interessait a I'ame- 
lioration de la relation medecin-patient grace a I'intervention des travailleurs 
sociaux. 

Ce sont les chirurgiens anglais qui, lors de la Premiere Guerre mondiale, met- 
tent en place les premieres equipes multidisciplinaires, les surgical unit, qui ame- 
liorent la prise en charge des blesses. Dans les annees 1930, ce concept bien 
que mis en avant par des politiques qui cherchent a hierarchiser le parcours de 
soin, en determinant, deja, le role des soignants de proximite et des specialistes, 
ne s'impose pas car de nombreux medecins sont encore tres attaches a leurs pri- 
vileges et acquis. Ce n'est que vers 1950, devant un certain degre d'inefficacite 
medicale et en reponse a des soins non coordonnes, que I'interet des equipes 
multidisciplinaires est reconnu. Depuis la notion d'equipe et de reseau est large- 
ment repandu et aujourd'hui defendu dans un souci d'une meilleure qualite de 
soins avec meilleure utilisation des ressources humaines et economiques. 
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En education therapeutique les precurseurs sont les diabetologues de la Mayo 
Clinic. Des 1 893 Elliot P. Joslin, sans la nommer, demontre I'interet d'une equipe 
multidisciplinaire dans I'acquisition de I'autonomie des patients diabetiques. 
Avant meme I'ere de I'insuline, il realise la necessite de travailler en collaboration 
avec des infirmieres. Celles-ci se deplacent au domicile des patients, ou elles les 
aident a la preparation de I'alimentation, la mise en place d'une surveillance du 
diabete grace aux urines, puis avec la decouverte de I'insuline, a faire les injec- 
tions. Sous Pimpulsion d'E. Joslin, le docteur Priscilla White, organise le premier 
camp pour enfants diabetiques en 1 925. A la fin des annees 1 970, de nombreux 
medecins comprennent I'interet d'une equipe de soignants avec infirmieres, 
dieteticiennes, pharmaciens, podologues... au service du patient diabetique. Car 
c'est bien de cela qu'il s'agit le patient, avec ses besoins, doit etre au centre de 
I'organisation et des preoccupations de I'equipe multidisciplinaire. II est au coeur 
du systeme. 

Qu'est-ce qu'une equipe soignante ? 

L'equipe soignante est formee par des professionnels de sante, de professions et 
de specialites differentes, qui communiquent regulierement sur les soins appor- 
tes a un groupe de patients beneficiaires. Le patient est I'element central de 
cette equipe. 

Le premier pas vers la creation d'une equipe soignante est la definition des 
objectifs communs. L'equipe va alors interesser toutes les personnes qui parta- 
gent ces objectifs. La taille de I'equipe est un element critique, trap petite elle 
est peu efficace, trap grande, elle peut etre source de dilution des objectifs et de 
conflits. La taille ideale se situe autour de 12 personnes. Le patient a besoin de 
bien connaltre les differents membres de I'equipe, leur role et leur attribution. 
On peut imaginer qu'il soit principalement en contact avec un noyau dur, com- 
pose, par exemple dans le diabete, d'un medecin, d'un infirmier et d'une diete- 
ticienne. Les autres membres de I'equipe, podologue, travailleur social..., 
interviendront plus ponctuellement en fonction des besoins du patient. 

La definition des objectifs communs est done I'etape initiale et fondamentale 
a la creation d'une equipe. En leur absence, le systeme (I'equipe) n'a plus lieu 
d'etre, car I'interaction entre les membres n'a plus de sens. Ms redeviennent des 
elements isoles. Poser la question « Que voulons nous accomplir 1 » permet de 
formuler les objectifs et donne I'impulsion de depart. 

Pour que I'equipe puisse prendre forme il est necessaire de creer un espace 
d'expression ouvert et protege ou tout un chacun sera encourage a s'exprimer. 
Dans le monde medical, la hierarchisation des taches, les statuts differents sont 
souvent a I'origine de blocage. Les medecins peuvent inspirer parfois des crain- 
tes qui limitent I'expression des autres categories de soignants. De leur cote les 
non-medecins sous-estiment souvent leur capacite creative, et n'osent pas tou- 
jours exprimer leurs idees devant le medecin, considere comme un superieur 
hierarchique. 

La designation d'un leader, qui n'est pas obligatoirement un medecin, est une 
etape importante. Son role sera organisationnel : mise en place de I'equipe, 
recherche des ressources et infrastructures necessaires au fonctionnement. C'est 
lui aussi qui donnera les impulsions necessaires a la mise en place de I'equipe, au 
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recrutement des soignants interesses. II servira aussi de catalyseur, en particulier 
lors d'eventuels conflits. 

L'equipe ne se confoit pas sans regies de fonctionnement et definition precise 
du role de chacun. Chaque membre de l'equipe doit garder son identite profes- 
sionnelle, mais travailler en interdependence. Les domaines de competence et 
les limites de chacun doivent etre clairement definis. Le patient doit pouvoir 
identifier le role et les competences de tous les membres de l'equipe qui inter- 
viennent aupres de lui, et savoir a qui s'adresser a chaque instant. 

Les regies de fonctionnement reposent sur les objectifs de l'equipe et les 
moyens mis en oeuvre pour les atteindre. Cette organisation necessite negocia- 
tions et mise en place de contrats, car elle peut etre source de conflits. Les nego- 
ciations doivent toujours porter sur les huts et jamais sur les personnes. Elies 
doivent tenir compte des objectifs fixes et des points de vue de tous les 
membres. 

Une fois les regies et les roles definis, leur application doit etre rigoureuse et 
equitable. Si des difficultes sont rencontrees, elles doivent etre renegociees. Les 
conflits doivent etre resolus, le plus souvent possible, par des « win-win » solu- 
tion. Les difficultes rencontrees sont multiples. 

L'existence d'une equipe ne peut se concevoir, aussi, que par la definition de 
la population de patients a qui elle s'adresse. Cette definition, au depart, peut se 
fonder uniquement sur des caracteristiques demographiques. Par la suite ces 
caracteristiques vont s'affiner : presence de complications, de comorbidites, de 
particularity cliniques... Ceci va permettre de mieux stratifier la population ben- 
eficiaire, et de definir le degre d'intervention pour chaque categorie de patients. 

II est aussi necessaire d'identifier les ressources necessaires au fonctionnement 
de l'equipe : 

■ identifier les points forts et les points faibles de tout ce qui est necessaire au 
fonctionnement (materiel d'education, equipement, services d'aide a 
domicile...) ; 

■ avoir a disposition les espaces, equipements et materiels necessaires ; 

■ s'approprier les recommandations de bonne pratique clinique pour assurer 
une bonne qualite de soins, d'education therapeutique. 

II est important de developper un systeme de suivi de qualite qui repond aux 
objectifs fixes, ^identification des patients, la collation des donnees, le mode de 
traitement mis en place doivent etre rentres dans un systeme d'information 
securise. La continuity de la qualite des soins ne pourra etre maintenue que 
grace a la mise en place de reunions regulieres des differents membres de 
l'equipe, la recherche et mise a disposition des informations pertinentes neces- 
saire a la prise en charge des patients. 

La formation des personnels est un element cle de la reussite. Au mieux elle 
sera faite dans un meme temps pour I'ensemble des membres de l'equipe. Elle 
concerne les objectifs, le contenu et la forme. 

devaluation est une etape incontournable de la vie d'une equipe. Elle est rea- 
lisee regulierement, concerne les aspects cliniques et economiques. Elle permet 
I'adaptation de l'equipe et de ses objectifs a devolution des besoins des 
patients. 
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Line equipe multidisciplinaire offre de nombreux avantages. Le premier d'entre 
eux est d'associer des profession nels de sante de competences et d'experiences 
complementaires au profit du suivi du patient. Grace a cela, on peut obtenir une 
haute qualite de soin, le plus souvent a un moindre cout, et ce pour une longue 
periode de traitement. A court terme, on peut assister a une reduction du nom- 
bre et de la longueur des hospitalisations. De maniere generale le recours a une 
equipe multidisciplinaire ameliore : 

■ I'adherence aux recommandations ; 

■ la satisfaction des patients ; 

■ I'etat de sante ; 

■ I'utilisation appropriee des services de soins. 

Multidisciplinarite et education 

L'education therapeutique est certainement I'un des domaines ou I'interet d'une 
equipe de soignants semble evident. 

Comme pour toute equipe soignante I'equipe en education se definit autour 
de projets et d'objectifs communs (tableau 32.1). Elle a besoin de moyens 
humains, de materiels et locaux, d'une organisation et planification des taches 
et des buts. 


Tableau 32. 1 

Exemples des objectifs educationnels pour des patients diabetiques type 2, 
fixes pour une equipe soignante de soins primaires (d'apres Trento). 

Atteindre le poids desire. 

Apprendre a acheter des produits alimentaires (lecture d'etiquettes, valeur calorique...). 

Choisir de fapon correcte la quantite et la qualite des aliments ingeres a la maison ou au 
restaurant. 

Augmenter I'activite physique, quand c'est realisable. 

Prendre correctement et regulierement ses traitements. 

Connaitre la signification et les objectifs des principaux parametres de laboratoire indicateurs de 
I'equilibre metabolique. 

Reconnaitre les symptomes et corriger une hypoglycemie. 

Prendre les mesures appropriees en cas de maladie intercurrente. 

Prendre soins de ses pieds. 

Revenir regulierement en consultation, faire regulierement les examens de depistage pour les 
complications. 


La motivation des personnes est ici aussi un element determinant. Elle passe 
par le respect et la reconnaissance du travail de chacun, le partage des connais- 
sances, la mutualisation des experiences et des informations. La formation en 
education therapeutique, en communication est indispensable. 
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L'equipe en education va permettre de potentialiser les competences, d'avoir 
une vision homogene et « multifacette » du patient qui va permettre de deter- 
miner les axes d'intervention et de les hierarchiser. Elle passe par un diagnostic 
educatif permettant I'observation et la determination des besoins en education 
du patient (ex : niveau de connaissance sur la maladie et ses traitements, mode 
de vie, croyances de sante, auto-efficacite, locus de controle...). Cette premiere 
etape permet de definir les objectifs specifiques, de developper le programme et 
les approches pedagogiques. Seront mises en place d'emblee les procedures 
devaluation concernant le processus d'apprentissage, mais aussi I'impact sur les 
parametres cliniques predefinis et le niveau general d'efficacite. Forme et 
contenu seront evalues. 

Les buts a atteindre par les patients sont ainsi clairement et precisement 
definis, et un plan detaille des messages a delivrer et des methodes a utiliser est 
mis en place. 

S'il n'existe pas, le materiel necessaire aux objectifs educationnels fixes doit 
etre cree et tester. II est primordial d'avoir un langage commun a tous les inter- 
venants et a la portee de tous les patients. II est essentiel de delivrer des messa- 
ges et des informations concordantes et d'eviter toute contradiction entre les 
membres de l'equipe. 

Equipe multidisciplinaire dans la maladie 
chronique : pour une prise en charge globale 
des patients 

Ainsi I'approche d'une equipe multidisciplinaire qui integre la composante edu- 
cative va dans un meme temps s'interesser a la dimension medicale, et aux 
aspects psychosociaux des patients. La prise en compte simultanee de tous ces 
aspects necessite I'intervention de plusieurs soignants. 

La prise en charge de tous ces aspects doit, elle aussi, se faire en meme temps. 
Cela permet en plus aux patients de faire le lien entre les aspects somatiques 
(symptomatologie et traitements), et son propre vecu personnel et social de la 
maladie. 

Pour les soignants il s'agit de partager les informations et de pouvoir formuler 
des objectifs therapeutiques pertinents pour les patients. 

Ainsi l'equipe en education permet de repondre au besoin de coherence entre 
les decisions therapeutiques et les approches pedagogiques et psychosociales. 
Elle passe par une veritable cooperation entre les soignants avec augmentation 
de la communication et de la concertation. 
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Reseaux de sante diabete 
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Une solution pour developper I'education des 
patients diabetiques 

Un des paradoxes du systeme de soins franfais est I'absence de remboursement 
de I'education therapeutique aux sujets diabetiques, alors meme que son effica- 
cite est reconnue : une revue publiee en 2001 soulignait que I'education des 
patients et la cooperation avec les paramedicaux etaient des interventions deci- 
sives a retenir pour tout programme de soins du diabete de type 2, parce qu'el- 
les ameliorent le pronostic des patients et pas seulement les pratiques 
professionnelles [1], 

[.'education des diabetiques de type 2 par une dieteticienne permet d'ame- 
liorer le controle metabolique et ceci d'autant plus que le diabete est recent : 
baisse de l'HbA 1c de 2 % au debut du diabete, baisse de 1 % apres 4 ans 
devolution. II a ete montre aux Etats-Unis que cette education reduisait les hos- 
pitalisations de 9,5 % et le recours aux medecins de 23 % [2]. Une etude de 
moderation publiee a I'initiative de I'URCAM Ile-de-France estime qu'elle peut 
avoir un excellent rapport cout/efficacite grace a la reduction du surpoids, et 
meme en remboursant les consultations de dieteticiennes [3]. De nombreuses 
etudes aux Pays-Bas et aux Etats-Unis ont montre que le suivi educatif des diabe- 
tiques en medecine de ville par des infirmieres specialises permet une nette 
amelioration du controle glycemique et tensionnel et parfois meme une 
reduction des complications par comparaison aux soins dispenses par un 
medecin generaliste ou meme par un specialiste seul [4, 5]. Ce suivi paraTt avoir 
un excellent rapport cout/efficacite, surtout pour les patients cumulant les diffi- 
culty medicales ou socio-economiques. 

Pourtant, 25 % seulement des sujets ayant repondu au questionnaire 
Entreddeclaraient avoir consulte une dieteticienne en 2001 . L' education en elle- 
meme reste pour I'essentiel I'apanage des services hospitaliers specialises en dia- 
betologie. Une enquete menee en 1999 par la Direction Generale de la Sante 
[6] a recense 199 services hospitaliers declarant avoir mis en place un pro- 
gramme d'education aux patients diabetiques hospitalises, dans deux tiers des 
cas en groupe et dans 47 % en hospitalisation de jour. Une autre enquete 
menee en 2001 par la DHOS aupres de 14 services particulierement impliques 
dans I'education therapeutique de groupe des patients diabetiques montrait une 
capacite d'accueil moyenne de 12 ± 9 patients par semaine, dont les deux tiers 
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atteints d'un diabete de type 2 (communication personnelle). Ceci souligne I'ac- 
ces limite a I'education en milieu hospitalier. De plus, il est probable que cet 
acces est principalement lie a I'echec du traitement hypoglycemiant et a la prise 
en charge des complications, c'est-a-dire a des evenements tardifs dans le cours 
de la maladie. 

Dans ce contexte, un role essentiel des reseaux de sante diabete (encadre 
33.1) est de developper I'acces des patients a une education therapeutique de 
proximite, et ceci des le debut de leur maladie. 


Encadre 33.1 


Les reseaux de sante diabete 

Les premiers reseaux diabete ont ete crees en 2001 dans le contexte des « reseaux 
experimentaux Soubie ». Mais ils se sont surtout developpes grace au FAQSV puis, depuis 
2003, a la creation de la Dotation Nationale de Developpement des Reseaux, et a la parution 
de deux decrets definissant leur fonctionnement et leur financement. Ces decrets ont 
consacre le concept de reseau de sante qui met en oeuvre dans une aire geographique 
definie des actions « de prevention, d'education, de soin et de suivi sanitaire et social ». 

Les reseaux sont finances pour 3 ans, sur decision conjointe des directeurs de I'ARH et de 
I'URCAM. Ils peuvent etre refinances au vu des resultats de leur evaluation triennale. Pour y 
adherer les professionnels de sante doivent signer une charte dont le principal engagement 
est de fournir les renseignements necessaires a revaluation du reseau. Les reseaux peuvent 
leur verser des prestations « derogatoires » remunerant des actions de soins et d'education 
non inscrites a la nomenclature de I'Assurance Maladie. Les patients peuvent adherer de leur 
propre initiative ou a celle de leur medecin, en signant un document d'information. 
L'adhesion est gratuite. Environ 80 reseaux sont actuellement consacres au diabete de type 
2. Leurs activites sont concentrees sur I'amelioration des pratiques, I'education therapeutique 
et la prise en charge des patients en difficulty, dont le risque podologique. L'unite territoriale 
est en general le departement, parfois la region ou le bassin de vie. Mi-2005, ils prenaient en 
charge 35 000 usagers et ils regroupaient 10 000 professionnels de sante dans presque 
toutes les regions 1 , avec une composition multidisciplinaire : environ 45 % de medecins 
generalistes, 15 % de medecins specialistes, 35 % de paramedicaux (infirmiers 
et podologues essentiellement), 5 % de pharmaciens d'officine et de biologistes. 


Modele educatif des reseaux diabete 

Bien qu'ils aient une pratique diversifiee de I'education therapeutique, les 
reseaux ont construit des programmes d'education qui ont des caracteristiques 
communes. 

Sensibilisation des medecins a inclure I'education dans le projet 
therapeutique des patients diabetiques 

Initialement les reseaux ont propose aux medecins traitants et aux diabeto- 
logues de participer eux-memes a la delivrance de I'education en groupe, et 
de beneficier d'une formation pour cela, en s'inspirant du modele developpe 


1 Alsace, Antilles, Aquitaine, Auvergne, Bourgogne, Bretagne, Centre, Champagne Ardennes, 
Franche-Comte, lie de France, Haute et Basse Normandie, Languedoc-Roussillon, Lorraine, 
Midi-Pyrenees, Nord Pas de Calais, PACA, Pays de Loire, Picardie, Reunion, Rhone-Alpes. 
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historiquement par les ASAVED. Progressivement, devant le manque de disponi- 
bilite des medecins, I'animation des ateliers d'education a ete confiee aux para- 
medicaux. La tache des medecins a ete alors redefinie vers la proposition aux 
patients de I'education, I'explication de ses modalites, puis I'orientation vers les 
ressources du reseau en communiquant les renseignements necessaires a la per- 
sonnalisation de I'education. Cette fonction d'initiation est tres importante, car 
sans elle il n'y a pas d'education des patients [7]. II est indispensable de former 
les medecins a cette proposition de I'education avec toute la dimension d'ecoute 
necessaire. Pour cela, les reseaux ont frequemment coopere avec les associations 
de Formation Medicale Continue, dans le cadre de la Formation Permanente 
Conventionnelle qui permet de realiser des seminaires indemnises de 1 a 2 jours 
(7 h 30 a 1 5 h de formation). 

Realisation d'un diagnostic educatif 

C'est I'etape suivante qui est essentielle car elle conditionne la personnalisation du 
programme d'education. La grande majorite des reseaux ont choisi de ne pas pro- 
poser aux patients un programme preetabli dans sa totalite, mais un programme 
personnalise avec seulement les ateliers qui leur sont directement utiles a I'etape 
ou ils en sont de leur maladie et de leur traitement. Comme cela a ete developpe 
au chapitre 2, les principes du diagnostic educatif sont bien connus : Qu'a-t-il ? 
Que sait-il ? Ou en est-il ? Qui est-il ? Que veut-il ? Dans les faits, son mode de 
realisation peut etre tres divers, du plus simple au plus complexe. Mais deux 
ingredients aux moins sont necessaires a sa reussite : la pluridisciplinarite et une 
synthese des differents points de vue. Le medecin traitant doit apporter sa 
connaissance et sa vision du patient, mais n'a en general ni le temps ni la compe- 
tence pour realiser la synthese. Les paramedicaux delivrant I'education ne peuvent 
le faire seuls. Le reseau est done bien le lieu ideal pour realiser le diagnostic edu- 
catif et en tirer les consequences en termes de parcours d'education individualise. 

Realisation d'une education structuree de groupe 

II n'existe pas de modele educatif unique. L'education est principalement 
delivree en groupe, du fait d'un meilleur rapport cout-efficacite : plusieurs etudes 
ont montre que I'education de groupe etait associee a une baisse significative- 
ment plus importante de l'HbA lc tout en consommant moins de moyens [8,9]. 
Mais elle peut avoir lieu egalement sous forme de consultations individuelles 
repetees : education dietetique, a raison de deux ou trois consultations par an, 
particulierement au debut de la maladie ; education par infirmiere lors de I'ajout 
d'une injection d'insuline. 

Education de groupe et individuelle sont en fait considerees comme comple- 
mentaires : I'education individuelle apporte surtout des connaissances et peut suf- 
fire lorsqu'il s'agit d'apprendre une tache precise a des patients motives, comme 
modifier son alimentation ou adapter ses doses d'insuline ; I'education de groupe 
apporte en plus de la motivation, grace a la parole des autres patients, ce qui est 
souvent decisif : seulement un tiers des patients prennent leurs hypoglycemiants 
oraux sans aucune omission, et seulement deux tiers des diabetiques de type 2 
sous insuline respectent les doses prescrites [1 0]. Lorsqu'elle a pu etre comparee 
au suivi individuel, elle paraTt favoriser la perte de poids [11], De plus, certains 
groupes peuvent rassembler des patients de meme culture, afin de faire plus faci- 
lement emerger les problemes et les solutions propres a ces cultures. 
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Education de proximite 

Les actions educatives des reseaux ont lieu en dehors des etablissements hospi- 
taliers, dans des locaux municipaux, des centres de sante ou meme des cabinets 
medicaux, au plus pres du domicile des patients et de leurs lieux de soins habi- 
tuels. C'est bien ce critere de proximite qui predomine : lorsque I'hopital est le 
centre geographique du dispositif de soins, comme dans le massif du Sundgau 
en Haute-Alsace, c'est lui qui accueille la cellule d'education. 


Les acteurs de I'education dans les reseaux 

L' education : une nouvelle tache pour les paramedicaux 

L'education est essentiellement delivree par des paramedicaux : dieteticiennes, 
infirmieres, educateurs sportifs, psychologues, psychomotriciens, podologues... 
De plus en plus souvent il s'agit de professionnels liberaux remuneres dans le 
cadre des prestations derogatoires des reseaux pour leur participation a 
I'education. A titre d'exemple, en 2007, une consultation individuelle de die- 
tetique pouvait etre remuneree entre 30 et 40 €, et I'animation par un medecin, 
une infirmiere, un pharmacien... d'un cours reunissant au minimum 4 a 5 usa- 
gers pouvait etre remuneree entre 75 et 100 €. 

Plusieurs centaines de paramedicaux liberaux ont ete formees par les reseaux 
a I'animation de groupes d'education, constituant ainsi un maillage de ressour- 
ces pour I'education therapeutique des diabetiques a travers le territoire ; pour 
eux I'education ne represente pas un nouveau metier mais I'acquisition de com- 
petences nouvelles qu'ils exercent a cote de leurs activites de soins habituelles. 
La formation regue repond a la fois a des criteres de qualite et de faisabilite : une 
formation de 40 a 50 heures, realisee sur place, si possible indemnisee et centree 
aux deux tiers sur la pedagogie. Les reseaux ont realise ces formations en recou- 
rant soit aux equipes hospitalieres des etablissements conventionnes avec le 
reseau, soit aux organismes de formation (IPCEM...), soit aux professionnels du 
reseau, eux-memes formes. Un point important est la rencontre, a au moins un 
moment de la formation, avec les medecins charges de proposer I'education 
afin de favoriser I'adoption d'un langage et d'outils communs. 

Une autre realisation importante des reseaux de sante diabete est la mise en 
place de plusieurs dizaines d'equipes de paramedicaux, en premier lieu de diete- 
ticiennes et infirmieres salaries des reseaux, qui consacrent leur temps a ('organi- 
sation de I'education des diabetiques en medecine de ville. Ces paramedicaux 
ont developpe des competences de gestion, de negociation et de dynamisation 
d'equipe et ils assurent une fonction d'encadrement des paramedicaux liberaux. 
Ms peuvent aussi participer ponctuellement a la realisation de I'education dans 
les regions ou exercent tres peu de dieteticiennes liberales ou bien lorsque les 
infirmieres liberales sont en nombre insuffisant. 

Ces equipes comprennent de trois a cinq personnes selon les reseaux. Elies 
assurent des taches multiples : 

■ concevoir et organiser les programmes d'education sur le terrain ; 

■ produire les documents et les outils pour ces programmes ; 

■ acquerir et formaliser des expertises ; 
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■ participer a la formation continue des autres professionnels de sante et 
paramedicaux ; 

■ cooperer avec les autres professionnels : les medecins mais aussi les pharma- 
ciens qui investissent de plus en plus le champ de I'education a travers les 
reseaux [1 2] ; 

■ cooperer avec les equipes paramedicales des etablissements hospitallers et des 
centres de sante afin d'assurer la continuity de I'education ; 

■ planifier devaluation individuelle de I'education ; 

■ assurer le retour systematique d'information aux medecins traitants ; 

■ recueillir des donnees pour devaluation des reseaux. 

En general ces equipes comprennent au moins une personne ayant valide une 
formation pedagogique de niveau OMS 2 . Tous les membres de I'equipe bene- 
ficient d'une formation continue medicale et pedagogique a travers la participa- 
tion a divers seminaires et congres. 

Les reseaux ont ainsi tente de resoudre de fagon pragmatique le probleme de 
la formation des « educateurs » : tous les acteurs de I'education n'ont pas besoin 
de la meme formation. 

... Et une fonction essentielle pour les medecins 

La place importante prise par les paramedicaux ne veut pas dire que les 
medecins sont mis a decart des taches d'education proprement dites : il leur 
revient d'assurer I'education dite de « securite » qui ne souffre aucun retard ; un 
exemple est celui de la prevention et du traitement des hypoglycemies lors de la 
prescription d'un insulinosecreteur ou d'insuline. 

Les medecins liberaux sont aussi systematiquement associes a la realisation de 
I'education. Ainsi, la co-animation des cours de groupe par le medecin gene- 
raliste ou le diabetologue prenant en charge les patients est encouragee : cette 
presence du medecin renforce defficacite de I'education [11]. Meme lorsque les 
medecins traitants ne participent pas directement a I'education, une etroite coo- 
peration-partenariat est recherchee avec eux : dans le reseau REVESDIAB 
(Essonne, Seine-et-Marne, Val-de-Marne), les medecins re^oivent un diagnostic 
educatif a I'issue de la premiere seance d'education, puis un bilan avec des pro- 
positions de suivi en fin de cycle educatif (encadre 33.2). 

Ceci leur permet d'assurer un autre role capital : entretenir les competences 
acquises, proposer un rappel ou une reprise de I'education en cas de difficultes. 
Ceci est la condition de defficacite de I'education dans la duree. 

Organisation de I'education dans les reseaux 

Les points-cles des strategies d'education deployees par les reseaux sont resumes 
dans I'encadre 33.3. 

Les groupes d'education reunissent six a dix patients et sont animes pour I'es- 
sentiel par des paramedicaux. Dans ce role les salaries des reseaux ont peu a peu 
cede la place a des paramedicaux liberaux formes : infirmieres, dieteticiennes, 


2 Ces formations peuvent etre celles du DESC, de I'IPCEM ou un DU d'education, plus 
exceptionnellement une formation de niveau Master. 
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Encadre 33.2 


Bilan adresse au medecin traitant en fin d'education. Reseau 
REVESDIAB 

Prestations d'education recommandees 

Consultations individuelles de dietetique 

Croupes d'education nutritionnelle (4 seances de 1 h 30) 

Croupe d'education a I'activite physique (1 seance de 1 h 30) 

Croupes d'education infirmier (diabete et generalites-auto-surveillance glycemique- 
Insuline) 

Croupe de paroles 

Atelier d'education physique/marche 
Education sur la prevention des lesions des pieds 

Conclusion 

La poursuite du suivi educatif sur les objectifs personnalises proposes permet d'envisager une 
amelioration de I'equilibre glycemique de votre patient. 

L'absence d'erreurs significatives laisse presager que ce suivi ne permettra pas a lui seui de 
retrouver un equilibre glycemique satisfaisant. Une intensification du traitement 
pharmacologique paratt done necessaire. 


Encadre 33. 3 


Les dix points-cles des strategies educatives des reseaux 

Former les medecins a la proposition et a I'explication de I'education 
Definir des priorites educatives pour chacun a travers un diagnostic educatif 
S'appuyer sur les paramedicaux formes pour la realisation de I'education 
Favoriser la participation des medecins traitants a la delivrance de I'education 
Favoriser les ateliers de groupe et susciter I'interactivite entre patients 
Proceder par etapes et par objectifs limites 
Relier I'education aux traitements prescrits 

Travailler en equipe multidiscipiinaire avec les liberaux et les etablissements hospitaliers 

Echanger avec les autres structures et les profession nels 

Repeter et assurer la continuite du suivi educatif : rappel et reprise 


podologues, educateurs sportifs, kinesitherapeutes et de plus en plus souvent 
pharmaciens seuls ou en co-animation... Ceci facilite la realisation de I'education 
a proximite du domicile des patients. En general le programme educatif d'un 
reseau comprend entre cinq et dix ateliers thematiques : dietetique, activite phy- 
sique, auto-surveillance glycemique, insuline, connaissance de la maladie... 
Plusieurs reseaux, tels le pole Sante du Douaisis (Douais) ou PREVART (Bethune) 
(encadre 33.4), etendent le champ de I'education a la prevention des maladies 
cardiovasculaires. Chaque atelier est construit selon des methodes pedagogiques, 
des outils et un scenario pre-etablis, avec des objectifs pour les participants et les 
animateurs. L'objectif est de favoriser I'expression des patients sur leur maladie 
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Encadre 33.4 


Exemple de cursus educatif. Reseau PREVART 

Le reseau PREVART (Bethune) a mis en place un cycle d'education dietetique sous forme 
d'ateliers de groupe animes par une dieteticienne salariee du reseau et deux dieteticiennes 
liberates. Les ateliers sont ouverts gratuitement a tous les patients presentant un facteur de 
risque cardio-vasculaire. Ms sont organises dans des salles municipales, a proximite du 
domicile des patients. Les trois ateliers de base portent sur les lipides, les glucides et 
I'equilibre alimentaire. Ms sont completes par d'autres portant sur les courses en 
supermarche, les index glycemiques, I'HTA et un atelier cuisine... Des ateliers specifiques 
sont proposes pour les sujets en post-infarctus. Les patients sont adresses par les 
professionnels de sante adherant au reseau. Ms peuvent etre accompagnes par une personne 
de leur entourage consideree comme « personne-ressource ». 79 % des patients ont perdu 
du poids 6 mois apres avoir suivi le cycle d'education. 


et I'interactivite entre eux. Le recours a la participation de patients volontaires est 
frequent, sous forme de temoignage individuel ou d'expression associative. La 
duree des ateliers varie de 45 minutes a 1 heure. II est propose a un meme 
patient de suivre trois a quatre ateliers, puis une evaluation est realisee : ses 
resultats sont communiques aux medecins traitants avec eventuellement des 
propositions de complement ou de reprise a distance. En ce qui concerne la diet- 
etique, des possibilites d'education individuelle viennent tres souvent completer 
I'education de groupe. 

La mise en place des strategies et des programmes d'education s'appuie sur 
une mutualisation entre reseaux et, plus rarement, sur des centres de ressources 
regionaux plurithematiques comme en Franche-Comte. Les equipes des reseaux 
ont produit des methodes pedagogiques adaptees aux patients de soins primai- 
res : ainsi le reseau REUCARE (La Reunion) a developpe une methode par 
« points » permettant aux patients de prendre conscience de leur risque cardio- 
vasculaire, de maTtriser la consommation des graisses, de gerer leurs depenses 
d'activite physique hebdomadaires... Le reseau REVESDIAB a adapte cette 
methode a I'auto-evaluation des comportements en matiere de dietetique, d'ac- 
tivite physique, ainsi que du capital sante a partir d'un carnet de suivi tenu par 
les patients. A partir des points et du score obtenus, les possibilites d'amelio- 
ration sont explorees avec les patients et les medecins traitants. 

Une dimension essentielle des reseaux est d'assurer la continuite de 
I'education au fil du temps, avec plusieurs moments : 

■ une sequence de plusieurs seances d'education rapprochees ; 

■ puis un suivi a travers un carnet de suivi ou des contacts telephoniques, afin 
de renforcer I'education et de detecter les difficultes rencontrees ; 

■ enfin une seance de rappel ou de reprise systematique les annees suivantes. 

Cette continuite s'inscrit egalement dans le parcours de soins ville-hopital : de 

plus en plus les reseaux s'orientent vers le pilotage partage de programmes edu- 
cates avec les etablissements hospitaliers. Ceci est concretise par des partena- 
riats, permettant par exemple a des liberaux formes par les reseaux d'animer des 
ateliers d'education en milieu hospitalier lorsque I'etablissement ne dispose pas 
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d'une structure d'education et de continuer le suivi educatif de groupe une fois 
les patients retournes a leur domicile. 

Les reseaux : un atout pour I'avenir 

A travers les reseaux de sante diabete, plusieurs dizaines de milliers de patients 
ont deja beneficie d'une education therapeutique de proximite. Dans cette 
demarche, les reseaux n'ont pas fait que combler un manque du dispositif de 
soins : ils ont elabore des strategies et des methodes d'education adaptees aux 
soins primaires. Surtout, en faisant de I'education une option accessible pour les 
medecins et les patients des le debut de la maladie, ils ont contribue a la 
reintegrer dans la strategie therapeutique. 
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Evaluer les activities d'education therapeutique ne semble pas toujours indispen- 
sable au premier abord mais c'est une necessite qui apparaTt assez rapidement a 
la reflexion. A ce sujet, on peut faire un parallele avec les essais therapeutiques 
ou personne n'aurait I'idee aujourd'hui de contester le caractere incontournable 
de devaluation rigoureuse des nouveaux medicaments, selon des principes 
methodologiques bien codifies. Pourtant, lors de la decouverte de I'insuline en 
1921, voir survivre des patients condamnes precedemment a mourir a breve 
echeance de diabete de type 1 pouvait etre consider! comme suffisant pour 
demontrer I'efficacite de I'insuline, sans necessite devaluation sophistiquee. La 
mise au point de nouvelles molecules en diabetologie et dans les autres specia- 
lity, ainsi que les exigences des instances administratives officielles chargees de 
valider les nouveaux produits et d'autoriser leur mise sur le march!, ont conduit 
a developper la methodologie des essais therapeutiques pour les medicaments. 
II en va de meme pour les activity d'education therapeutique. Historiquement, 
celle-ci est partie de la volonte de quelques soignants dans le secteur de la dia- 
betologie de donner davantage d'autonomie a leurs patients, devaluation de 
I'education refue par un patient hospitalise pour la decouverte d'un diabete de 
type 1 (insulinodependant) pouvait initialement se limiter a verifier qu'il etait 
capable d'effectuer ses injections quotidiennes d'insuline sans aide exterieure 
lors du retour a son domicile. Apres une premiere phase assez artisanale, le deve- 
loppement de I'education therapeutique impose aujourd'hui de I'evaluer. 
L'attribution de financements pour realiser et perenniser ces activites educatives 
exige de demontrer leur efficacite, grace a une evaluation rigoureuse. 

devaluation en education therapeutique s'applique a deux domaines : le fonc- 
tionnement d'un programme de prise en charge du patient et I'utilisation qui 
est faite par les patients de I'education therapeutique refue. Le premier volet 
vise essentiellement a evaluer les programmes d'education pour la sante en 
population ou I'organisation des soins et a verifier la bonne adequation entre les 
objectifs du programme et son fonctionnement. Cette evaluation fait appel 
habituellement a des personnes exterieures et utilise pour I'essentiel les techni- 
ques de I'audit, avec la prise en compte d'indicateurs globaux et descriptifs 
(nombre de reunions, taux de participation, indice de satisfaction...). Cette par- 
tie ne concerne qu'indirectement I'education du patient atteint de maladie chro- 
nique, qui fait I'objet de cet ouvrage. Nous nous attacherons done 
essentiellement dans ce chapitre a developper le deuxieme volet qui correspond 


288 V. Sante publique, education therapeutique et evaluation 


a I'evaluation du benefice tire par le patient de I'education therapeutique qu'il a 
regue, dans une optique d'optimisation de la qualite des soins. II s'agira ici 
devaluation (faisant souvent appel a I'auto-evaluation) destinee a renseigner les 
intervenants sur les resultats du programme d'education therapeutique par rap- 
port aux objectifs, en termes d'acquisition de connaissances theoriques et prati- 
ques, de mise en application de ces acquis par les patients, d'amelioration 
d'indicateurs cliniques et biologiques et de la qualite de vie, de la satisfaction 
des patients, de la satisfaction des soignants... L'objectif est de permettre a 
I'equipe de soignants responsable du programme d'education therapeutique de 
prendre du recul par rapport au fonctionnement reel et d'ajuster I'action educa- 
tive pour I'ameliorer. 

Meme s'il faut souligner que I'evaluation de I'education therapeutique est dif- 
ferente de I'evaluation des medicaments qui se deroule dans des conditions 
quasi experimentales, souvent un peu artificielles, nous rappellerons cependant 
brievement les principes des essais therapeutiques car il est utile de connaTtre les 
bases methodologiques de ces essais avant d'aborder revaluation en education 
therapeutique, ou I'approche sera beaucoup plus pragmatique, sans perdre pour 
autant le souci de la rigueur. 

Essais therapeutiques 

Pour evaluer I'efficacite d'un medicament, il est indispensable d'utiliser des 
methodes experimentales precises faisant largement appel aux biostatistiques. 
Contrairement a une pratique longtemps repandue, les statisticiens ne doivent 
pas intervenir seulement aux dernieres etapes (celles du calcul et de I'analyse) 
mais etre impliques dans la conception, la construction et le deroulement de 
I'essai therapeutique, en collaboration avec les cliniciens. 

Apres les deux premieres phases de ('experimentation des nouvelles mole- 
cules, menees sur des volontaires sains ou des malades « purs » selectionnes, qui 
vont permettre d'identifier la dose maximale toleree (phase I) puis la dose qui 
presente le meilleur rapport benefice/ risque (phase II), la phase III va consister 
en des essais comparatifs entre le nouveau produit et un produit de reference ou 
un placebo 1 , sur de plus larges echantillons ; elle comporte trois grandes 
etapes : 

■ la formulation et la preparation de I'etude qui conditionnent la valeur scienti- 
fique du travail et qui aboutissent a la redaction d'un protocole detaille et d'un 
cahier d'observation ; 

■ la realisation de I'etude dont la qualite conditionne la validite des 
conclusions ; 

■ I'analyse des donnees qu'il faudra interpreter correctement pour deboucher 
sur les conclusions adequates. On pourra ainsi preciser I'efficacite du nouveau 
traitement. 


1 Un placebo est un produit depourvu d'action pharmacologique qui imite parfaitement 
dans sa presentation et son mode d'administration le produit teste. Le placebo peut avoir un 
effet therapeutique propre lie a des phenomenes d'auto-suggestion provenant du malade et/ 
ou a des phenomenes d'hetero-suggestion de la part de I'entourage, en particulier medical. 
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Pourquoi des essais comparatifs, dits « controles » ? 

Le terme « essai controle » correspond a du franglais, le mot anglais « control » 
signifiant « temoin ». Cela veut dire que devaluation du nouveau traitement va 
etre effectuee par comparaison avec un autre produit. Pour evaluer un nouveau 
traitement et apprecier correctement son efficacite, il est en effet rigoureusement 
indispensable de comparer les resultats obtenus dans un groupe recevant ce trai- 
tement avec ceux observes dans un groupe temoin. En effet, la guerison peut etre 
liee a I'effet du traitement mais aussi, pour beaucoup d'affections, a une regression 
spontanee de la maladie ou a un effet placebo. Ainsi, si on veut etudier un decon- 
gestionnant nasal dans le traitement du coryza, il est necessaire de constituer un 
groupe temoin recevant soit un placebo soit un autre medicament utilise habituel- 
lement dans le rhume. C'est en comparant la duree (ou I'intensite) du rhume dans 
le groupe recevant le nouveau traitement et dans le groupe temoin que I'on 
pourra veritablement evaluer I'efficacite du nouveau decongestionnant, a condi- 
tion que les deux groupes n'aient aucune difference systematique en dehors du 
traitement qui leur est attribue. La comparaison avec un groupe temoin reste 
indispensable lorsque le critere de jugement correspond a un parametre biologi- 
que. II ne faut pas se contenter de mesurer simplement la difference entre les 
valeurs avant et apres traitement sans constituer de groupe de reference sinon, 
avec une simple comparaison avant-apres sur I'ensemble des sujets tous traites 
avec le nouveau produit, on negligerait la variation biologique spontanee ou liee a 
tout evenement intercurrent non connu : sans groupe temoin, la difference obser- 
vee ne peut en aucun cas etre attribute a I'effet du traitement (ce que I'on appelle 
le lien de causalite). Dans un essai controle, les mesures seront faites aux memes 
temps dans les deux groupes et la comparaison portera sur les differences « avant- 
apres » observees dans chacun des deux groupes. 

Cette notion fondamentale, indispensable, de former des groupes compara- 
bles implique necessairement d'attribuer les traitements aux malades par tirage 
au sort (en franglais « randomisation »), malgre les difficultes pratiques, avec une 
composante ethique, souvent invoquee a tort, que ce procede peut soulever. 
On sera ainsi a I'abri de biais, avec des erreurs grossieres qui conduiraient par 
exemple a donner le nouveau medicament aux patients atteints des rhumes les 
plus serieux (ou inversement) pour faire pencher (plus ou moins volontairement) 
les conclusions dans un sens ou dans I'autre. De meme, si on decidait de donner 
le placebo aux sujets ayant une contre-indication au decongestionnant (allergie 
par exemple), il y aurait encore un biais systematique, d'autant plus genant ici 
que les malades atteints d'allergie ont probablement des rhumes plus severes : 
ainsi, on favoriserait le traitement a tester. II faut done prevoir des criteres d'in- 
clusion et des criteres de non inclusion dans I'essai et ne retenir pour le tirage au 
sort que les malades definitivement reconnus « bons pour I'essai », qui peuvent 
indifferemment etre affectes a un groupe ou a I'autre par le tirage au sort : c'est 
la clause d'ambivalence. Grace au tirage au sort, on constituera des groupes com- 
parables pour tous les caracteres connus et inconnus, sans biais systematique. 

Pourquoi des essais en insu ou en double insu ? 

Dans I'essai en insu (encore appele « a I'aveugle »), le malade seulement, et dans 
I'essai en double insu (« double aveugle »), le malade et le medecin ignorent le 
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traitement refu ; ce type d'essai est souvent souhaitable lorsqu'il s'agit de juger 
une efficacite d'apres des elements cliniques depreciation ; ainsi dans I'exem- 
ple du coryza, le double insu assure I'objectivite maximale dans I'appreciation du 
resultat par rapport aux deux traitements compares, d'autant plus necessaire 
que le jugement porte par le malade et le medecin sur devolution du 
rhume repose sur des donnees tres subjectives. Mais il n'est pas toujours possible 
de proceder ainsi : si on desire comparer I'effet des hypoglycemiants oraux et de 
I'insulinotherapie chez des diabetiques de type 2 (non insulinodependants), il ne 
peut etre envisage de simuler des injections d'insuline (tout au moins au long 
cours) en injectant du serum physiologique ; il faut de plus souligner que, s'il 
s'agit d'evaluer I'interet d'un traitement dans le contexte de la routine (formula- 
tion pragmatique), I'utilisation de I'insu est inadaptee, et constitue meme une 
erreur, car si une therapeutique s'accompagne d'une modification du comporte- 
ment, il faut pouvoir en tenir compte dans devaluation des couts, avantages et 
risques par rapport au traitement de reference, dans les conditions d'emploi 
habituelles. 

Des essais therapeutiques a ('evaluation en 
education therapeutique 

La methodologie de devaluation en education therapeutique a un certain nom- 
bre de points communs avec la methodologie des essais therapeutiques : 

■ la meme rigueur doit etre deployee dans sa preparation et sa conduite ; pour 
cela, avant de commencer devaluation, un protocole detaille sera redige, 
decrivant la nature, les objectifs et les modalites de I'activite d'education, le 
mode de recrutement et les criteres d'inclusion et de non inclusion des patients, 
et les criteres de jugement prealablement definis ; un cahier d'observation sera 
prepare, comportant des questions clairement redigees, bien comprehensibles 
par tout patient, avec si possible des reponses fermees, eventuellement com- 
pletees par des reponses ouvertes ; avant d'adopter la version definitive du ques- 
tionnaire, il sera teste sur quelques patients non selectionnes afin de pouvoir 
proceder a quelques reajustements dans la formulation si necessaire. 

■ surtout, il faudra toujours s'efforcer d'avoir un groupe temoin de reference, 
meme si c'est souvent plus difficile que dans les essais therapeutiques, comme 
nous le verrons plus loin. On separera alors I'ensemble des sujets « bons pour 
I'essai » en deux groupes : le groupe « traite » recevra I'education therapeutique 
etudiee ; le groupe temoin recevra selon les cas, soit aucune education, soit une 
autre modalite d'education utilisee jusqu'a present dans cette affection. La aussi, 
il faut veiller a respecter la clause d'ambivalence en ne procedant au tirage au 
sort qu'apres avoir verifie que le patient pouvait indifferemment etre affecte a un 
groupe ou a un autre et etait d'accord pour participer a I'etude apres avoir ete 
dument informe. Une telle etude requiert a coup sur le consentement eclaire du 
patient et ne peut etre organisee qu'apres avoir obtenu I'accord d'un Comite de 
protection des personnes (CPP). 

■ si les methodes a I'insu ne sont habituellement pas utilisables en matiere 
d'education therapeutique, on devra cependant toujours s'efforcer d'obtenir une 
mesure du critere de jugement (d'evaluation) « a I'aveugle » par rapport au 
groupe d'affectation, lorsqu'on a pu mener une etude comparative « controlee ». 



34. Evaluation en education therapeutique 


291 


■ les conseils d'un statisticien, si possible connaissant bien le theme educatif 
etudie, seront utiles et il taut les solliciter non pas au moment de I'analyse des 
donnees, mais des la reflexion sur les modalites de revaluation. Cette aide 
methodologique permettra en particulier de determiner le nombre de sujets 
necessaire pour avoir une chance raisonnable de pouvoir conclure a I'efficacite 
de I'education entreprise. C'est la notion de puissance statistique sur laquelle 
nous ne nous etendrons pas, pas plus que sur les principes des tests statistiques, 
en renvoyant le lecteur a I'ouvrage de Daniel Schwartz cite en reference. 

Specificites de ('evaluation en education 
therapeutique 

Effets benefiques de 1'evaluation sur I'education 
therapeutique 

Devaluation des acquis pedagogiques fait partie integrante de I'acte d'education 
et elle doit etre congue, formalisee et menee par les soignants. Elle concerne 
tous les acteurs du programme d'education therapeutique, constituant une 
occasion d'echange et de dialogue entre les soignants et fournissant un retour 
de la part des patients. L'abord methodologique, en particulier statistique et 
economique, de 1'evaluation peut sembler complexe et il faudra savoir se faire 
aider par des specialistes competents en ces domaines, comme nous I'avons dit. 
Cependant, les soignants responsables de I'education therapeutique doivent 
garder la main mise sur le choix des criteres de jugement (devaluation) pour en 
garantir la pertinence. En effet, I'un des elements importants de la demarche 
evaluative consiste a determiner et a mesurer des indicateurs qui vont permettre 
d'apporter des reponses aux questions posees. 

Criteres d'efficacite 

Pour prouver I'efficacite d'un programme d'education therapeutique on peut 
montrer que : 

■ les connaissances des patients ont progresse (savoir, cognitif) ; 

■ les comportements de soins se sont ameliores (savoir-faire et savoir-etre) ; 

■ les donnees medicales ont evolue favorablement ; 

■ la qualite de vie liee a I'etat de sante s'est amelioree. 

D'autres indicateurs peuvent etre envisages selon les caracteristiques du pro- 
gramme d'education therapeutique : indicateurs de satisfaction, indicateurs 
dans le cadre d'une demarche qualite... 

II est important de rappeler quelques-unes des difficultes specifiques a 1'eva- 
luation de I'efficacite en education therapeutique. 

L'experience clinique, mais aussi de nombreuses etudes ont montre que le lien 
entre les connaissances concernant la maladie ainsi que son traitement, et I'ad- 
hesion des patients a ce traitement est faible. Une abondante litterature consacree 
a I'adhesion au traitement et aux comportements de soins (termes preferes a celui 
de compliance au traitement) tente d'apporter des reponses a ce probleme. Dans 
le cadre de 1'evaluation de I'education therapeutique, la consequence pragmati- 
que sera de ne jamais se contenter d'evaluer les seules connaissances. 
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Les problemes methodologiques lies a I'evaluation des comportements de 
soins sont nombreux et on peut considerer qu'il n'existe pas actuellement de 
mesure ideale. Ainsi, pour I'observance, I'evaluation objective (par pilulier elec- 
tronique a titre d'exemple) est difficile voire impossible a mettre en oeuvre et 
obligatoirement partielle. Le traitement d'une maladie chronique concerne le 
plus souvent de nombreux domaines faisant appel a des competences distinctes 
qu'il faut s'efforcer de mesurer individuellement. A titre d'exemple dans le traite- 
ment du diabete de type 1, les principaux domaines individualises sont I'insuli- 
notherapie et I'adaptation des doses, la prevention et la gestion des 
hypoglycemies, I'auto-surveillance glycemique, I'alimentation. Chaque patient 
pourra avoir, selon sa personnalite et ses conditions de vie, des facilites ou des 
difficultes a adopter les comportements de soins souhaitables dans chacun de 
ces domaines. II faut done les evaluer de fafon separee. II est important pour les 
soignants de realiser que les difficultes a suivre le traitement dans un domaine 
donne n'impliquent pas pour le meme patient une faible adhesion globale. II est 
normal d'avoir des difficultes a suivre un traitement et I'un des points les plus 
importants de I'evaluation des comportements de soins est de ne pas donner au 
patient I'impression d'un jugement de valeur. II est d'ailleurs conseille lorsque 
I'evaluation a pour but de prouver I'efficacite d'un programme d'education the- 
rapeutique de realiser la mesure des comportements de sante de fafon anonyme 
et en I'absence des soignants ce qui minimise le risque de voir le patient appor- 
ter une reponse qu'il juge socialement plus satisfaisante, ne correspondant pas a 
la realite. L'auto-evaluation faite par les patients peut etre subjective et utiliser 
des echelles visuelles analogiques ou des echelles de mesure de type Likert 
(accord total, accord partiel, disaccord partiel, disaccord total, sans opinion). 
Des echelles devaluation de I'adhesion au traitement ont egalement ete 
construites. Les echelles devaluation ont ete developpees afin de disposer d'une 
methode reproductible de mesure des phenomenes complexes comme la qua- 
lite de vie, I'anxiete... Cette methodologie est adaptee a la mesure des compor- 
tements de soins et la construction d'echelles devaluation de I'adhesion a ete 
menee avec succes (malheureusement ces outils ne sont le plus souvent pas dis- 
ponibles en langue frangaise, et leur adaptation necessite une validation linguis- 
tique et statistique qui s'avere beaucoup plus complexe qu'une simple 
traduction). Un point important doit enfin etre souligne. Devaluation de I'ad- 
hesion au traitement faite intuitivement par les soignants peut etre fausse du fait 
d'un amalgame entre adhesion au traitement et resultats medicaux : lorsque les 
resultats medicaux n'atteignent pas I'objectif fixe, I'adhesion au traitement est 
facilement jugee mauvaise sans tenir compte des autres facteurs susceptibles 
d'expliquer cette situation, tels qu'un traitement inadapte, une pathologie sura- 
joutee... De plus, si le patient est bien le responsable de cet echec, il faut tenter 
d'analyser les comportements eventuellement en cause (dans le cas du diabete 
I'alimentation peut, par exemple, poser probleme alors que la prise des medica- 
ments est suivie scrupuleusement) et ne pas conclure globalement que le patient 
n'adhere pas au traitement. 

En revanche, revaluation des donnees medicales pose en general peu de pro- 
blemes. II peut s'agir aussi bien de parametres cliniques que biologiques et de 
criteres intermediaires (hypercholesterolemie indiquant un risque accru de deve- 
lopper des complications cardiovasculaires par exemple) que de criteres « durs » 
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de morbi-mortalite dans certains cas. Ainsi, une campagne d'education a 
I'echelle d'une region ou d'un pays visant a prevenir le risque podologique chez 
les diabetiques pourra etre evaluee assez facilement et a relativement court 
terme en suivant devolution du nombre des amputations chez les diabetiques 
dans cette zone geographique, a I'aide des enregistrements effectues par le 
PMSI ou la Caisse d'Assurance Maladie. Cependant, on saura eviter I'erreur qui 
consisterait a ne fonder I'evaluation du programme d'education therapeutique 
que sur les parametres de sante. En effet, il faut s'efforcer de rester centre sur 
I'objectif principal de I'education therapeutique : permettre a un patient de 
mieux gerer sa maladie. Pour caricaturer, si les resultats medicaux obtenus par 
un programme d'education therapeutique sont excellents au prix de contraintes 
incompatibles avec la vie sociale, devra-t-on conclure a un reel interet de ce 
programme ? 

C'est la qu'intervient I'evaluation de la qualite de vie qui permet d'apprecier le 
bien-etre ressenti par le patient. Elle utilise une methodologie specifique : les 
echelles de qualite de vie. De nombreux questionnaires standardises existent. 
On distingue les questionnaires generiques (par exemple le Short Form SF-36) et 
les questionnaires specifiques congus pour une pathologie particuliere [par 
exemple, le Diabetes Health Profile-! (DHP-1) pour le diabete, I'Asthma Quality 
of Life Index (AQLQ) pour I'asthme]. De nombreuses etudes ont permis de com- 
parer I'impact de differentes pathologies et conditions sur la qualite de vie, et de 
s'apercevoir que I'importance de I'impact sur la qualite de vie n'est pas toujours 
previsible, et n'est pas forcement parallele a la gravite de la maladie. Les ques- 
tionnaires generiques sont par essence moins pertinents pour explorer la qualite 
de vie dans une pathologie specifique et manquent de sensibilite pour detecter 
un changement minime pouvant cependant etre pertinent. Or le plus souvent, 
le benefice attendu sur la qualite de vie apres une education therapeutique est 
relativement faible. C'est dire que I'on aura interet, pour evaluer les effets de 
I'education therapeutique sur la qualite de vie, a utiliser des questionnaires spe- 
cifiques. Le questionnaire ou la batterie de questionnaires peuvent comporter 
beaucoup d'items, et cet aspect de la longueur du(es) questionnaire(s) est a 
prendre en compte pour la realisation pratique d'une evaluation d'education 
therapeutique. II est conseille de prendre le temps de lire attentivement les items 
du questionnaire pressenti avant de I'adopter definitivement pour s'assurer de la 
pertinence des questions par rapport aux objectifs de I'education therapeutique 
et de son evaluation. La construction des echelles de qualite de vie repond a une 
methodologie rigoureuse et la validite de ces instruments a permis de gene- 
raliser leur usage dans le cadre de projets de recherche ayant pour objectif 
d'evaluer des activites d'education therapeutique. 

Indicateurs de satisfaction 

La satisfaction des patients explore une dimension differente et complexe. Dans 
le cadre de I'education therapeutique on utilise classiquement des questionnai- 
res d'opinion qui detaillent les dimensions a evaluer (organisation materielle, 
duree de la formation, qualite de I'animation...). Devaluation de la satisfaction 
des patients sort du cadre de I'evaluation de I'efficacite de I'education therapeu- 
tique. Cependant, c'est I'un des elements importants a prendre en compte pour 
ameliorer la qualite de la formation proposee. 
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Indicateurs dans le cadre d'une demarche qualite 

Devaluation interne est un projet interactif necessaire a la construction d'un sys- 
teme qualite dans le cadre d'un programme d'education therapeutique. Line aide 
methodologique exterieure est souhaitable afin de proposer un cadre d'analyse, 
des methodes de recueil et de traitement des donnees, favoriser la reflexion et la 
prise de conscience vis-a-vis des ecarts aux objectifs constates... Selon le contexte, 
les criteres evalues peuvent comporter certains des indicateurs de resultats, la satis- 
faction des patients mais egalement celle des soignants. C'est surtout dans ce 
cadre que seront choisis des indicateurs evaluant les moyens et les processus mis 
en oeuvre, utiles a I'amelioration continue du programme. A titre d'exemple on 
peut evaluer les ressources materielles mobilisees, la pertinence des techniques 
pedagogiques utilisees, la prise en compte des caracteristiques des patients... Ces 
donnees seront confrontees a des recommandations internes ou a un referentiel 
externe. Notons que la demarche qualite fait partie des criteres standard identifies 
dans le cadre d'un referentiel consacre a I'education therapeutique du diabete 
publie en 2005 sous I'egide de I'American Diabetes Association. Cette demarche 
qui reste actuellement balbutiante dans notre pratique quotidienne tendra certai- 
nement a se generaliser sous I'impulsion institutionnelle. 

Problemes poses par la creation d'un groupe temoin. 
Exemples de solutions proposees 

En dehors des simples enquetes de satisfaction ou Ton peut se contenter d'inter- 
roger les patients ayant refu I'education therapeutique sans avoir reellement 
besoin d'avoir un groupe de reference, nous avons deja souligne I'interet de ne 
pas se contenter d'une comparaison avant-apres chez I'ensemble des patients, 
tous soumis a I'education therapeutique, afin d'evaluer correctement I'efficacite 
de I'education proposee aux patients. Ce souci d'obtenir un groupe temoin de 
reference, joint a la preoccupation de respecter les regies ethiques, amene a pro- 
poser des solutions particulieres. Celles-ci peuvent consister a differer pour une 
moitie des patients, designes par tirage au sort, I'activite d'education. Ainsi, s'il 
s'agit d'evaluer I'efficacite d'une education intensive pour les asthmatiques en 
hopital de semaine dans un service de pneumologie, plutot que d'effectuer une 
comparaison avec un groupe soumis a aucune intervention ou a I'education 
delivree dans le secteur d'hospitalisation classique de ce service, on peut propo- 
ser au groupe temoin de decaler simplement la periode de I'education thera- 
peutique intensive. Cela permettra a I'ensemble des patients de beneficier d'une 
formation presumee efficace tout en ayant la possibilite de verifier cette effica- 
cite par la comparaison de devolution avant-apres dans le groupe soumis d'em- 
blee a I'education therapeutique et parallelement, au meme moment, dans le 
groupe temoin avant qu'il ne re^oive cette education. Ce processus pourra ren- 
dre la constitution d'un groupe temoin plus facilement acceptable, sans avoir 
besoin de mettre en avant le fait que I'on peut de toute fa^on pretendre qu'il 
n'y a pas veritablement de probleme ethique a ne pas donner I'education thera- 
peutique intensive a tous les patients, tant que son efficacite n'est pas 
demontree (« efficacite » au sens du mot anglais effectiveness, plus proche en fait 
d'« interet » en franfais, alors que I'efficacite s'applique plutot a devaluation des 
medicaments, correspondant au mot anglais efficacy). 
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Line variante consiste a realiser une etude dite « ici-ailleurs » ou I'unite de ran- 
domisation ne sera pas le patient mais le medecin ou I'etablissement hospitalier 
ou un secteur geographique. Dans ce cas, I'activite d'education therapeutique 
sera deployee ou non aupres d'un patient donne suivant le resultat du tirage au 
sort concernant le medecin, I'etablissement hospitalier ou le secteur geogra- 
phique auquel ce patient est rattache. Un tel tirage en « grappes » resout un 
certain nombre de problemes d'organisation de revaluation, d'autant qu'on 
peut I'associer avec la methode du decalage chronologique de I'education vue 
ci-dessus. II faudra cependant veiller a eviter le phenomene dit de « contamina- 
tion » qui consiste a ce que I'education delivree a un patient, designe par le sort 
pour la recevoir, diffuse jusqu'a un patient cense appartenir au groupe temoin. 
En cas de tirage en grappe au niveau du medecin, on pourra reduire ce risque 
en mettant dans le meme groupe les praticiens appartenant a un meme cabinet 
medical, pour prevenir les echanges dans la salle d'attente entre sujets apparte- 
nant a des groupes differents. De meme, en cas de tirage au sort au niveau d'un 
secteur geographique, on evitera que deux zones contigues soient affectees a 
des groupes differents. 

Pour illustrer ces propositions de solutions et leurs difficultes, nous allons 
decrire brievement une etude menee il y a quelques annees chez des diabe- 
tiques de type 2, visant a evaluer si un programme associant formation de 
medecins generalistes et d'infirmieres liberates et education des patients permet- 
tait d'ameliorer les parametres glycemiques mais aussi la qualite de vie de ces 
patients. Eduquer est souvent associe a un effet positif avec un avantage pour les 
personnes qui en beneficient mais, comme nous I'avons dit precedemment, tout 
programme d'education doit etre evalue pour estimer et quantifier le benefice 
apporte et aussi mesurer les effets deleteres possibles. Dans le cas present de 
patients diabetiques soumis a de fortes pressions pour maigrir, faire du sport, 
controler leur glycemie, les difficultes rencontrees pour satisfaire leurs medecins 
et les sentiments d'echec peuvent avoir un impact negatif sur leur qualite de vie. 
Dans cette etude, tous les medecins generalistes de trois departements metro- 
politains acceptant de participer a une etude sur deux ans ont ete tires au sort 
pour soit recevoir une formation immediate soit une formation deux ans plus 
tard. Chaque binome constitue par un medecin generaliste et une infirmiere 
devait ensuite realiser des seances d'education avec des patients diabetiques et 
selectionner pour I'etude trois patients dans sa clientele. Le critere devaluation 
principal s'est appuye sur les recommandations d'Helsinki pour la prise en 
charge des diabetiques de type 2. A partir de cette liste de recommandations, il 
a ete demande au medecin generaliste d'etablir un contrat avec chaque patient 
en identifiant trois objectifs a atteindre sur une periode de temps donnee et en 
les quantifiant. Par exemple, perdre trois kilos sur une periode de deux mois, 
mettre en place un auto-controle glycemique ou encore augmenter I'activite 
physique en doublant la duree de marche quotidienne. Les resultats observes 
n'ont pas permis de montrer un benefice dans le groupe eduque, aussi bien au 
niveau des parametres cliniques, biologiques ou encore sur la qualite de vie des 
patients diabetiques. Une difference significative a ete observee en faveur du 
groupe eduque uniquement sur le pourcentage de sujets ayant initie un auto- 
controle glycemique. En revanche, des modifications positives de comportement 
des professionnels de sante et des diabetiques ont ete observees a I'issue des 
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seances d'education. II est interessant de noter les difficulties rencontrees dans 
cette etude : elles ont concerne tout d'abord le taux d'abandon des medecins et 
des patients malgre un tirage au sort posterieur a leur engagement formel de 
participer a I'etude, avec un taux d'abandon superieur dans le groupe temoin, 
alterant la comparability des groupes malgre le recours au tirage au sort. Une 
autre difficulty a porte sur la participation dans cette etude, fondee sur le volon- 
tariat, de medecins generalistes et de patients a la fois motives et sensibilises a 
I'education. Pour preuve, avant ^intervention, le taux d'HbAlc (reflet du 
controle glycemique moyen d'un patient durant les trois derniers mois) etait lar- 
gement inferieur, pour I'ensemble de la population de I'etude, a celui observe 
habituellement chez les patients diabetiques. Ceci amene a s'interroger sur la 
representativite des patients inclus dans I'etude. Malgre ses resultats modestes, 
pouvant amener a conclure que cet exemple illustre surtout les difficultes de 
I'utilisation de cette methodologie avec tirage au sort pour evaluer des strategies 
de prise en charge en routine dans un contexte de soins quotidiens, il nous est 
apparu utile de decrire cette etude. Son evaluation doit en effet amener a repo- 
sitionner la strategie d'education des diabetiques de type 2 pour tenter d'attein- 
dre des patients plus proches de la realite quotidienne, avec sans doute des 
approches pedagogiques un peu differentes, qu'il faudra a leur tour evaluer. 
Ainsi, comme dans tout effort de recherche, devaluation de I'education thera- 
peutique amene a se poser de nouvelles questions et a rebondir sur une nouvelle 
etude : c'est souvent ainsi que I'on progresse ! De plus, pour evaluer les actions 
d'education therapeutique, le contexte sera souvent plus favorable que dans 
notre exemple qui ne doit pas faire renoncer a tout tenter pour constituer un 
groupe de reference. 

Conclusion 

Devaluation doit faire partie integrante de toute activite d'education therapeu- 
tique. Sa mise en oeuvre sera preparee des que I'on ebauche tout projet 
d'education therapeutique, en impliquant I'ensemble de I'equipe soignante. 
Pour etre valide, devaluation doit en effet reposer sur des criteres pertinents que 
les acteurs de I'education therapeutique sont a priori les mieux places pour 
definir. Des connaissances techniques, en statistiques par exemple, sont souvent 
necessaires mais elles pourront etre apportees par des personnes exterieures a 
I'equipe d'education. En revanche, une bonne maTtrise du theme et du bon sens 
sont necessaires pour mener a bien devaluation d'une activite d'education thera- 
peutique, gage de progres et de succes dans le soutien apporte aux patients par 
I'equipe soignante. 

Bibliographie 

Bouvenot G, Vray M (ed.). Essais cliniques : theorie, pratique et critique. Paris, Flammarion 
Medecine-Sciences, 2006. 

Chassany O, Caulin C. Qualite de vie liee a I'etat de sante : criteres devaluation. Paris, 
Springer-Verlag, 2002. 

Falissard B (ed.). Mesurer la subjectivity en sante. Perspective methodologique et statistique. 
Paris, Masson, 2001 . 



34. Evaluation en education therapeutique 


297 


|ohnson JA, Eurich DT, Toth EL, Lewanczuk RZ, Lee TK, Majumdar SR. Generalizability and 
persistence of a multifaceted intervention for improving quality of care for rural patients 
with type 2 diabetes. Diabetes Care 2005 ; 28 : 783-788. 

Majumdar SR, Guirguis LM, Toth EL, Lewanczuk RZ, Lee TK, Johnson JA. Controlled trial 
of a multifaceted intervention for improving quality of care for rural patients with type 2 
diabetes. Diabetes Care 2003 ; 26 : 3061 -3066. 

Matillon Y, Durieux P (ed.). ^Evaluation medicale. Du concept a la pratique. Paris, Flammarion 
Medecine-Sciences, 1994. 

Newman S, Steed L, Mulligan K. Self-management interventions for chronic illness. Lancet 
2004;364:1523 -1537. 

Schwartz D, Flamant R, Lellouch J. L'Essai therapeutique chez I'homme. Paris, Flammarion 
Medecine-Sciences, 1973. 

Trebuchon F, Duracinsky M, Chassany O, Delaire C, Eydoux E, Longin J, Demoly P. Validation 
of a questionnaire for assessment of asthma patient knowledge and behaviour. Allergy 
2009; 64 : 62-71 . 

Warsi A, Wang PS, LaValley MP, Avorn J, Solomon DEI. Self-management education pro- 
grams in chronic disease : a systematic review and methodological critique of the litera- 
ture. Arch Int Med 2004 ; 1 64 : 1 641 -1 649. 



35 


Aspects institutionnels de 
I'education therapeutique. 
Emergence d'une volonte 
politique 


F. Bourdillon, B. Sandrin-Berthon, F. Tissot 


La prevention est peu developpee en France. Plusieurs elements peuvent expli- 
quer le retard de notre pays dans ce domaine : d'une part, il existe une vraie tra- 
dition reglementaire et hygieniste de la sante publique qui a laisse peu de place 
aux initiatives locales ou regionales de prevention et, d'autre part, la formation 
initiale des medecins est traditionnellement centree sur les soins curatifs, accor- 
dant peu de place a la dimension preventive et educative de leur activite. 

Par ailleurs la richesse de notre pays lui a permis de consacrer des budgets 
importants aux nouvelles technologies medicales et aux medicaments les plus 
performants, entretenant I'illusion que ceux-ci permettraient de vaincre toutes 
les maladies sans qu'il soit necessaire d'eviter leur apparition. C'est ainsi que I'as- 
surance-maladie ne consacre que 2 % de son budget a la prevention. Les « ges- 
tionnaires » du systeme de sante, notamment ceux en charge des finances du 
pays, habitues a une approche quantitative et a court terme des questions de 
sante, ne pergoivent pas toujours les benefices a long terme d'une politique de 
prevention. 

Enfin, les responsables politiques et institutionnels de la sante s'entourent le 
plus souvent de conseillers medicaux issus du monde hospitalier universitaire, 
certes tres qualifies dans le domaine des soins curatifs, mais qui ont souvent ten- 
dance a reduire la sante et la prevention a leur seule dimension medicale. 
L'abord des questions de sante n'est done pas transversal : bien que la pre- 
vention releve d'un nombre important de secteurs de la vie publique - la sante, 
I'education, I'agriculture, les transports, I'environnement, I'amenagement du 
territoire, le travail, etc. - il n'existe pas, au plan national, de politique concertee 
et coherente associant I'ensemble des ministeres concernes. 

Dans ce contexte, I'education pour la sante, element essentiel de la pre- 
vention, a bien du mal a se developper, y compris quand elle a une visee thera- 
peutique, comme c'est le cas de I'education pour la sante des personnes 
atteintes de maladie chronique. Nous sommes dans le domaine de la prevention 
tertiaire qui a pour but d'eviter ou de retarder I'apparition des complications et, 
plus largement, d'aider les personnes a vivre au mieux avec leur maladie. Cette 
forme de prevention a ete longtemps ignoree en France, seulement portee par 
des equipes soignantes et des medecins quotidiennement confrontes a la 


300 


V. Sante publique, education therapeutique et evaluation 


maladie chronique, en particulier au diabete et aux maladies respiratoires. Leurs 
actions sont longtemps restees de I'ordre du militantisme, sans reconnaissance 
institutionnelle ni valorisation financiere. 

Depuis une dizaine d'annees, les responsables politiques et institutionnels por- 
tent un interet croissant a I'education pour la sante en general et a I'education 
therapeutique en particulier. Cela s'explique sans doute par le nombre de plus 
en plus important de personnes atteintes de maladie chronique, par la montee 
en puissance des associations d'usagers et par la crise profonde du systeme de 
protection sociale. Ce texte, selon une presentation chronologique, evoque les 
principaux evenements qui temoignent de cette prise de conscience 
progressive. 

Avant 1998 : des initiatives multiples qui reposent le 
plus souvent sur un engagement militant 

Qu'ils appartiennent au monde hospitalier, associatif ou universitaire, de nom- 
breux acteurs se sont mobilises au cours des dernieres decennies pour pratiquer 
puis pourfaire connaTtre et reconnaTtre I'education du patient. 

Des associations de patients, telles que I'Aide aux jeunes diabetiques des 1 956 
ou les Maisons du diabete a partir de 1987, et des associations de profession- 
nels, telles que le Diabetes Education Study Group (DESG) de langue frangaise, 
des 1989 ou, plus recemment, I'association Asthme et allergies participent a ce 
mouvement. 

En 1977, un laboratoire de recherche en pedagogie de la sante est cree a 
I'universite Paris 1 3. II deviendra centre collaborateur de I'Organisation mondiale 
de la sante (OMS) dans le domaine de I'education du patient. Des formations 
universitaires sont mises en place: maftrise en 1994 puis DESS en 1998. La 
meme equipe avait cree en 1989 I'lpcem (Institut de perfectionnement en com- 
munication et education medicales), organisme prive qui a forme de tres nom- 
breux professionnels de sante a I'education du patient, en particulier des 
infirmieres hospitalieres. 

Certains professionnels de sante, particulierement motives, parviennent a met- 
tre en place au sein d'etablissements hospitaliers des structures dediees a la pre- 
vention et a I'education : par exemple le Centre d'education pour le traitement 
du diabete et des maladies de la nutrition a Roubaix (Cetradimn, 1981), le 
Comite hospitalier d'education pour la sante et de prevention a Montpellier 
(Chesp, 1994) ou I'Unite de prevention et d'education a Dreux (UPE, 1995). 
D'autres obtiennent des financements aupres de I'assurance maladie (pro- 
gramme Asaved) ou de I'industrie pharmaceutique (Ecoles de I'asthme) pour 
mener a bien des experimentations. On peut citer aussi la caisse regionale d'as- 
surance maladie de Nord-Picardie qui cree le Centre regional de ressources et de 
formation a I'education du patient (Cerfep). 

A partir de 1995, le Comite frangais d'education pour la sante (CFES) encou- 
rage et soutient I'implication des professionnels de sante, notamment des 
medecins generalistes et des pharmaciens d'officine, dans I'education des 
patients. Cette mission est inscrite dans la Convention d'objectifs et de moyens 
signee en 1997 avec la Direction generale de la sante (DGS). Elle s'exerce en lien 
avec plusieurs comites regionaux et departementaux d'education pour la sante. 
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Des seminaires et des colloques sont organises, des formations sont mises en 
place et des outils pedagogiques sont produits. La revue La Sante de I'homme 
consacre un dossier a L'Hopital, espace de prevention, en 1 996, puis une rubrique 
reguliere et un numero special a I'education du patient. 

Nombre de professionnels qui participent ainsi au developpement de 
I'education du patient dans les lieux de soins se referent alors a la Charte d'Ot- 
tawa, publiee en 1986 par ^Organisation mondiale de la sante [1]. Celle-ci 
recommande en effet aux Etats d'« [...] oeuvrer ensemble a la creation d'un sys- 
teme de soins servant les interets de la sante. Par-dela son mandat qui consiste a 
offrir des services cliniques et curatifs, le secteur de la sante doit s'orienter de 
plus en plus dans le sens de la promotion de la sante. II faut que cela fasse evo- 
luer I'attitude et I'organisation des services de sante, en les recentrant sur la tota- 
lite des besoins de I'individu considere dans son integralite. » 

A partir de 1998 : le debut d'implication des 
institutions de sante publique 

Deja en 1994, le Haut Comite de la Sante Publique mentionnait dans son rap- 
port sur la sante en France [2] : « La situation en matiere de surmortalite prema- 
turee est preoccupante. Les ennemis sont connus : alcool, tabac, vitesse. II est 
imperatif et possible d'agir : la prevention est une priorite. » II donnait aussi 
I'alerte sur I'importance croissante des maladies chroniques : « Les annees qui 
viennent seront dominees par les maladies chroniques et les handicaps. La spe- 
cialisation et la technique ne permettront ni de les reduire de maniere significa- 
tive ni de les prendre en charge correctement. C'est dans le mode d'organisation 
des soins, dans le role des generalistes et dans la place faite a I'usager partenaire 
que I'on trouvera les reponses. » Des leur creation en 1 995, les Conferences 
regionales de sante reclament le developpement des actions de prevention et 
d'education pour la sante et, en 1996, la premiere Conference nationale recom- 
mande a I'Etat de « donner des moyens a la promotion de la sante et a son 
evaluation ». 

C'est ainsi qu'en 1998 une impulsion nationale est donnee au developpement 
de I'education du patient qui devient I'un des objectifs prioritaires de la DCS. Le 
contexte international est d'ailleurs favorable a cette evolution. C'est en effet 
I'annee ou I'OMS (bureau regional pour I'Europe) publie des recommandations 
relatives a la formation des professionnels de soins dans le domaine de 
I'education therapeutique [3]. Les auteurs precisent que « I'education therapeu- 
tique doit etre realisee par des soignants formes a I'education du patient ». Elle 
est « conque pour permettre aux patients et aux families de gerer le traitement 
de leur maladie et de prevenir les complications, tout en maintenant ou en ame- 
liorant leur qualite de vie ». 

La DCS met alors en place un groupe de travail multidisciplinaire sur 
I'education du patient dans le domaine des maladies chroniques, en lien avec la 
Direction des hopitaux et la Direction de la securite sociale. En 1999 elle lance 
une enquete sur les pratiques educatives dans les etablissements de sante fran- 
fais. La meme annee elle organise, en partenariat avec I'Universite catholique de 
Louvain et la revue Patient Education and Counseling [4], un seminaire europeen 
sur le developpement des politiques et pratiques en education du patient. 
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En 1999, le manuel d'accreditation des etablissements de sante publie par 
I'ANAES integre l'education pour la sante a son referentiel OPC (organisation et 
prise en charge). La reference OPC 5 mentionne que « les besoins specifiques du 
patient sont identifies et pris en charge », I'un des criteres etant ainsi formule : 
« Le patient beneficie des actions d'education pour la sante correspondant a ses 
besoins. » Ce point est important car dorenavant chaque etablissement de sante 
doit faire, tous les quatre ans, le point sur ses actions d'education du patient et 
s'engager dans une demarche continue d'amelioration de la qualite dans ce 
domaine. 

Enfin le 4 mai 1 999, I'education du patient est inscrite dans un texte regle- 
mentaire : la circulaire relative a la prise en charge du diabete [5] definit les prin- 
cipes d'organisation des soins pour la prise en charge du diabete de type 2, non 
insulino-dependant. Elle fait une large place aux actions individuelles et collecti- 
ves d'education pour la sante. L'education du patient est presente a chaque 
niveau de la prise en charge : soins de proximite, sites orientes vers la diabeto- 
logie et poles fonctionnels de reference. Elle prevoit I'implication de I'ensemble 
des acteurs : etablissements publics et prives, medecins, infirmiers, dieteticiens, 
psychologues, assistants sociaux. 

Cette meme annee, les references de pratique clinique sur le diabete de type 2 
de I'ANAES integrant I'education therapeutique comme un element a part entiere 
de la prise en charge. 

A partir de 2000 : I'emergence d'une 
volonte politique 

En mars 2000, Dominique Gillot fonde la politique du Ministere de la sante en 
matiere d'education pour la sante par un discours prononce a Montpellier dans 
le cadre des Rencontres hospitalieres en education pour la sante et en pre- 
vention. « Parce que je suis convaincue que dans une perspective de promotion 
de la sante, I'education pour la sante peut et doit devenir I'un des elements 
structurants de notre politique de sante. » Elle annonce une serie de mesures 
visant notamment a favoriser la formation des soignants et la valorisation finan- 
ciere de I'education des patients. Cette volonte se concretise, dans les mois et 
les annees qui suivent, par I'annonce de plusieurs plans nationaux et par la pro- 
mulgation de lois successives. 

Plan national d'education pour la sante 

Ce plan, presente par Bernard Kouchner en fevrier 2001 au Conseil des minis- 
tres, a pour objectif general « que chaque citoyen ait acces a une education 
pour la sante de qualite, quel que soit son statut social et professionnel, quel 
que soit I'endroit ou il habite, quelle que soit I'ecole qu'il frequente, quel que 
soit le professionnel de sante qu'il consulte ». II precise que I'education pour la 
sante « a pour but que chaque citoyen acquiere tout au long de sa vie les com- 
petences et les moyens qui lui permettront de promouvoir sa sante et sa qualite 
de vie ainsi que celle de la collectivite. [...] L'education therapeutique, ou educa- 
tion du patient, fait partie de l'education pour la sante. Elle s'adresse aux per- 
sonnes engagees dans une relation de soins et a leur entourage. Elle est integree 
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aux soins et mise en oeuvre par les differents profession nels exergant en ville ou 
a I'hopital. » 

Ce plan national s'articule autour de trois axes : 

■ le developpement des formations et des recherches en education pour la 
sante, y compris en education therapeutique ; 

■ la generalisation de I'education pour la sante de proximite, veritable mission 
de service publique ; 

■ la valorisation de I'education therapeutique. 

En matiere d'education therapeutique, plusieurs mesures sont proposees 
parmi lesquelles : « creer des modalites specifiques de financement » de cette 
activite, developper la formation initiale et continue des professionnels de sante, 
« tenir compte, pour la nomination des enseignants-chercheurs en medecine et 
en chirurgie, de leurs travaux et publications portant sur I'education therapeu- 
tique », donner plus de poids a I'education therapeutique dans la procedure 
d'accreditation des etablissements de sante. 

Dans I'annee qui suivit la presentation de ce plan, des travaux furent menes 
dans chacun des trois axes : 

■ un etat des lieux des formations en education pour la sante et en education 
therapeutique a ete etabli, assorti de recommandations [6] ; ce rapport s'inte- 
resse aux formations initiales et continues des differents professionnels ainsi 
qu'aux formations specialisees ; 

■ une circulaire de la DCS a lance le processus d'elaboration des schemas 
regionaux d'education pour la sante [7] ; 

■ des experts de la CNAMTS, du PERNNS et de la DHOS ont etabli, avec des 
specialistes de I'education du patient, une typologie descriptive de I'activite 
d'education therapeutique en groupe dans le cadre de la prise en charge de 
I'asthme et du diabete [8], ce qui constituait un prealable indispensable a la 
prise en charge financiere de cette activite. 

Plans de sante publique relatifs aux maladies 
chroniques 

L'annexe de la loi de financement de la securite sociale pour 2001 [9] traite des 
orientations de la politique de sante et de la securite sociale. Une place particu- 
liere est faite a la prevention : « La prevention sera inscrite dans chacun des pro- 
grammes de sante publique (cancer, nutrition, asthme, sida, diabete...) par des 
actions de depistage, d'education pour la sante, mais aussi d'education thera- 
peutique. Elle sera definie de fagon globale, ce qui permettra d'en determiner les 
priorites et d'en assurer le financement. La coordination nationale des actions de 
prevention sera assume dans le cadre d'un comite technique de prevention. ». 

Bernard Kouchner, ministre delegue a la Sante de I'epoque, souhaite donner 
corps a une politique qui prenne en compte a la fois les determinants de la 
sante, le reperage ou le depistage des maladies, les soins aux malades et leur 
qualite de vie. Le choix des priorites de sante est debattu. II s'appuie sur des 
considerations epidemiologiques (incidence et prevalence), de gravite (incapa- 
city et mortalite), de I'existence de mesures preventives (prevention primaire, 
secondaire telle que le depistage, tertiaire telle que la reduction du nombre des 
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complications ou des incapacites, notamment par I'education therapeutique) et 
de faisabilite des actions (impact des mesures curatives ou preventives), il tient 
compte egalement d'un critere de perception sociale : il s'agit d'apprecier si la 
population franfaise en general et les professionnels de sante en particulier sont 
susceptibles d'adherer a ces priorites et de se mobiliser pour elles. 

Plusieurs plans de sante publique sont ainsi formalises et annonces en 2001 et 
2002. Au Plan national d'education pour la sante viennent s'ajouter le Programme 
national nutrition sante (PNSS) et differents programmes de prevention et de 
prise en charge des maladies chroniques : diabete de type 2, asthme, maladies 
cardiovasculaires, insuffisance renale chronique, maladie d'Alzheimer... Chacun 
de ces plans comporte un volet relatif a I'education therapeutique. 

Le plan diabete comprend par exemple un axe intitule : « Aider les diabe- 
tiques a etre acteurs de leur sante » et se donne pour objectifs de « developper 
I'education therapeutique en ville et a I'hopital » (les services de diabetologie se 
voient attribuer des moyens en personnel ; une dotation financiere est octroyee 
aux reseaux de sante) et de « proposer aux professionnels de la sante une typo- 
logie de I'education therapeutique ». 

Le plan asthme sollicite I'ANAES pour elaborer des recommandations de 
bonne pratique en education therapeutique. Ce sera fait en 2001 pour les adul- 
tes et les adolescents asthmatiques puis en 2002 pour les enfants. 

Le Programme national de reduction des risques cardiovasculaires retient lui 
aussi un axe intitule : « Encourager les patients a etre acteurs de leur sante » et 
annonce le developpement de I'education therapeutique par I'elaboration de 
recommandations, la valorisation de I'acte d'education, le financement des 
reseaux et la creation d'outils. 

Une definition de la prevention inscrite dans 
le droit fran^ais 

La loi relative aux droits des malades et a la qualite du systeme de sante donne, 
pour la premiere fois dans le droit franfais, une definition de la prevention. 
L'article L 1417-1 du code de la Sante publique precise ainsi que « La politique 
de prevention a pour but d'ameliorer I'etat de sante de la population en evitant 
I'apparition, le developpement ou I'aggravation des maladies ou accidents et en 
favorisant les comportements individuels et collectifs pouvant contribuer a 
reduire le risque de maladie et d'accident. A travers la promotion de la sante, 
cette politique donne a chacun les moyens de proteger et d'ameliorer sa propre 
sante. La politique de prevention tend notamment [...] a developper des actions 
d'information et d'education pour la sante, a developper egalement des actions 
d'education therapeutique. » 

Cette loi cree un etablissement public de I'Etat denomme Institut national de 
prevention et d'education pour la sante (Inpes) qui vient se substituer au Comite 
franfais d'education pour la sante (CFES), de statut associatif. 

Enfin, la loi definit les reseaux de sante (article L 6321-1) qui « assurent une 
prise en charge adaptee aux besoins de la personne tant sur le plan de I'education 
a la sante, de la prevention, du diagnostic que des soins ». Parallelement, la loi de 
financement de la securite sociale pour 2002 cree une Dotation nationale de 
developpement des reseaux (DNDR). 
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Un mois apres la sortie de la loi du 4 mars 2002 et dans la logique de celle-ci, 
une circulaire du ministere de la Sante encourage le developpement de I'education 
therapeutique dans les etablissements de sante [10] en lanfant un appel a projets 
sur I'asthme, le diabete et les maladies cardiovasculaires. C'est le premier texte offi- 
ciel qui definit I'education therapeutique et propose un cahier des charges. La cir- 
culaire precise que « [...] I'education therapeutique vise a aider le patient (et son 
entourage) a comprendre sa maladie, les prescriptions qui lui sont faites, y compris 
en matiere d'hygiene de vie, et a faciliter la cooperation avec les soignants. Cette 
acquisition de competences a pour objectif principal de favoriser un changement 
de comportement des patients. Elle est capitale pour I'observance therapeutique et 
permet de diminuer I'incidence des complications a court, moyen et long terme. » 
Le texte mentionne plusieurs criteres de qualite pour la mise en oeuvre de 
I'education therapeutique : equipe pluridisciplinaire, professionnels formes, articu- 
lation avec la ville, personnalisation du programme d'education, evaluation perma- 
nente des competences acquises par le patient. 

Un rapport sur la demographie medicale... qui parle 
d'education therapeutique 

Le professeur Yvon Berland, doyen de la faculte de medecine de Marseille, s'est vu 
confier en juin 2002 par le ministre de la Sante, de la Famille et des Personnes han- 
dicapees une mission d'etudes et de propositions sur la demographie des profes- 
sions de sante. Ce rapport, remis en novembre 2002, consacre un chapitre au 
« developpement de I'education sanitaire » dans lequel est notamment abordee la 
question de I'education therapeutique. II fait le constat d'une « information sani- 
taire en direction des malades » insuffisante. II considere que « I'education thera- 
peutique des patients atteints de pathologie chronique doit etre une priorite pour 
optimiser notre systeme de sante ». II precise que « I'education therapeutique des 
patients doit etre structuree, organisee, etfaite par des professionnels de sante, for- 
mes et evalues. Des formations universitaires diplomantes doivent imperativement 
et rapidement se developper dans ce domaine, tant en formation initiale qu'en for- 
mation continue, et ce autant a I'attention des professions medicales que parame- 
dicales. Le role des facultes de medecine est a cet egard essentiel. II apparalt ainsi 
clairement que I'education therapeutique des patients va s'imposer dans les annees 
a venir comme une part integrante de la therapeutique, au meme titre que les trai- 
tements d'origine medicamenteuse ou technologique. De ce fait, il sera necessaire 
de doter les etablissements de sante, prives ou publics, en fonction de cette exi- 
gence de sante publique, de structures dediees a I'education therapeutique. » 

Une loi de sante publique qui conforte les missions de 
l'INPES[1 1] 

Parmi ses missions, I'INPES doit exercer une fonction d'expertise et de conseil en 
matiere de prevention et de promotion de la sante, assurer le developpement de 
I'education pour la sante sur I'ensemble du territoire et etablir les programmes 
de formation a I'education pour la sante. II doit par exemple : 

■ etablir, en lien avec les professionnels concernes, les criteres de qualite pour 
les actions, les outils pedagogiques et les formations d'education therapeutique 
et d'education pour la sante ; 
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■ concevoir et produire les differents supports des programmes nationaux de 
prevention, d'education therapeutique et d'education pour la sante ; 

■ participer a I'action europeenne et internationale de la France, notamment au 
sein des organismes et reseaux internationaux charges de developper I'education 
therapeutique, I'education pour la sante, la prevention et la promotion de la sante. 

Plan pour ('amelioration de la qualite de vie des 
personnes atteintes de maladies chroniques dont 
I'education therapeutique constitue un axe majeur 

Ce plan 2007-2011 s'interesse aux 15 millions de personnes atteintes de mala- 
dies chroniques en France. II pose pour principe qu'il est possible de reduire les 
effets negatifs des maladies chroniques sur la vie des patients, les incapacites 
qu'elles engendrent, les contraintes qu'occasionne leur traitement en favorisant 
I'implication des patients dans les soins et la gestion de leur maladie. De nom- 
breuses mesures de ce plan concernent I'education therapeutique du patient : 
I'elaboration de recommandations en matiere d'education du patient, I'inte- 
gration de I'education therapeutique dans la formation initiale et continue des 
professionnels de sante, la remuneration de cette activite a I'hopital et en ville, le 
developpement d'une coordination regionale des ressources. 

La HAS et I'INPES ont publie en juin 2007 un guide methodologique intitule 
« Structuration d'un programme d'education therapeutique du patient dans le 
champ des maladies chroniques », assorti de trois fiches de recommandations 
professionnelles. Cela marque une etape importante dans le processus en cours 
d'institutionnalisation de I'education therapeutique. 

L'INPES a realise plusieurs enquetes : sur I'education therapeutique du patient 
dans les schemas regionaux d'organisation sanitaire [12], sur I'education du 
patient dans les etablissements de sante frangais [1 3], sur I'enseignement de 
I'education du patient dans la formation initiale des professionnels de sante [14]. 

L'Assurance Maladie met I'accent sur le developpement de programmes per- 
sonnalises de prevention, integrant I'education therapeutique du patient. Pour 
le regime general, trois initiatives ont ete prises : le financement, a travers le 
Fonds national de prevention, d'education et d'information sanitaires, de pro- 
grammes d'education therapeutique organises autour du medecin traitant, sur 
la base d'un cahier des charges en coherence avec les recommandations natio- 
nals ; ('experimentation d'une demarche d'education therapeutique aupres des 
personnes diabetiques dans les centres d'examens de sante ; le programme 
Sophia, inspire du disease management, propose a toutes les personnes diabe- 
tiques de dix departements franfais [15]. La Mutualite Sociale Agricole (MSA) 
oriente egalement ses actions vers I'education therapeutique en menant des 
experimentations a I'echelle regionale, notamment dans le domaine des mala- 
dies cardiovasculaires. 

Perspectives 

L'un des enjeux est de passer de ('experimentation a la generalisation des pro- 
grammes : selon I'OMS en effet, I'education therapeutique devrait etre systema- 
tiquement integree dans les soins delivres aux personnes souffrant de maladie 
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chronique. La Societe Franfaise de Sante Publique a formule, en juin 2008, dix 
recommandations [16], Le rapport « Pour une politique nationale d'education 
therapeutique du patient » [1 7], presente en septembre 2008, en a etabli vingt- 
quatre. La prochaine loi de sante publique « Patients, sante et territoires » 
devrait reprendre une partie de ces propositions. 

devolution politique et institutionnelle paraTt done irreversible. Trois etapes 
seront determinantes pour I'avenir : la definition d'une politique garantissant 
I'acces de tous a une education therapeutique de qualite, I'inscription de 
I'education pour la sante et de I'education du patient dans la formation initiale 
des professionnels de sante et, enfin, sa valorisation financiere. 
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